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CAMARA DOSDEPUTADOS
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22 SESSAO LEGISLATIVA ORDINARIA DA 572 LEGISLATURA

Comissao de Saude
(DESAFIOSE PERSPECTIVASEM POL ITICASPUBLICAS
PARA DOENCASRARASE AUTISMO (SEMIPRESENCIAL))

Em 10 de dezembro de 2024
(terca-feira)

As 9 horas

O SR. APRESENTADOR (André Castro) - Senhoras e senhores, bom dia.

Tem inicio, neste momento, a solenidade de abertura do Semindrio Desafios e Perspectivas em Paliticas Publicas para
Doencas Raras e Autismo. Este evento é umainiciativa da Subcomissio para Politicas Plblicas de Salde parao Transtorno
do Espectro Autistae paraas Doencas Raras e demai s Neurodiversi dades da Comi sséo de Salide da Camarados Deputados.

Este seminério é uma experiénciaimpar paraouvir especialistas em doencas raras e em autismo, e as discussdes das cinco
Mesas de hoje certamente contribuirdo para alguns dos principais objetivos desta Subcomissdo. Dentre esses objetivos,
podemos destacar a proposi¢do, discussao e aprovacao de projetos de lei que assegurem as pessoas com doengas raras e
autismo o direito e as garantias fundamentais previstas na Constitui¢cdo Federal, em especia a atencdo a salide.

Eu informo aos presentes que este seminario esti sendo transmitido ao vivo pelo canal da Camara dos Deputados no
Y ouTube para ampliar a participac8o socia por meio daintegracéo digital.

NOs convidamos, para compor a Mesa de honra desta solenidade, o Presidente da Comissdo de Salde da Camara dos
Deputados, Deputado Dr. Francisco. (Palmas.)

Convidamos a Presidente da Subcomissdo para Politicas Publicas de Salde para o Transtorno do Espectro Autistae para
as Doencas Raras e demais Neurodiversi dades da Comissdo de Salide da Camara dos Deputados, Deputada FlaviaMorais.
(Palmas.)

Nés convidamos aRelatora-Geral da Subcomissao para Politicas Plblicas de Salide para o Transtorno do Espectro Autista
e para as Doencas Raras e demais Neurodiversidades da Comisséo de Salide da Camara dos Deputados, Deputada | za
Arruda. (Palmas.)

Convidamos a Sra. Ministra de Estado da Ciéncia, Tecnologia e Inovagdo, Sra. Luciana Santos. (Palmas.)

Convidamos o Ministro de Estado do Desenvolvimento e Assisténcia Social, Familiae Combate a Fome, Sr. Wellington
Dias. (Palmas.)

NOs registramos e agradecemos as presencas do Secretario-Geral Substituto de Educagdo Continuada, Alfabetizagcdo de
Jovens e Adultos, Diversidade e Inclusdo do Ministério da Educacdo, Sr. Cleber Santos Vieira; do Coordenador-Geral de
Salide da Pessoa com Deficiéncia do Ministério da Salide, Sr. Arthur Medeiros; e do Coordenador-Geral Substituto de
Diversidade e Interseccionalidade do Ministério dos Direitos Humanos e da Cidadania, Sr. Hisaac Alves de Oliveira

Senhoras e senhores, nds convidamos todos 0s presentes para, em posicao de respeito, ouvirmos o Hino Nacional
Brasileiro, interpretado pelo coral da Camara dos Deputados.
(Procede-se a execucao do Hino Nacional.)
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O SR. APRESENTADOR (André Castro) - NOs registramos e agradecemos, ainda, as presencas das Deputadas Federais
AnaPaulaLimae Maria Rosas.

Neste momento, nés convidamos para uma saudacdo inicial a Presidente da Subcomissdo Permanente para tratar de
Paliticas Publicas de Salde para o Transtorno do Espectro Autista e para as Doencas Raras e demais Neurodiversidades,
Deputada FldviaMorais.

A SRA. FLAVIA MORAIS (Bloco/PDT - GO) - Bom dia a todos, bom dia a todas. Gostaria de cumprimenté-los com
muito carinho e dar-lhes as boas-vindas. Quero cumprimentar o nosso Presidente da Comissdo de Salide, Deputado Dr.
Francisco, que, de forma muito desprendida, autorizou a criacdo da Subcomissdo, que € um espaco importantissimo para
gue nés possamos detal har, especificar os debates, as discussdes em torno do autismo e das doencgas raras.

Quero cumprimentar o Ministro do Desenvolvimento e Assisténcia Social, Wellington Dias, que sefaz presente e que com
certeza tem uma preocupagao enorme com esta pauta. S.Exa. estd aqui para nos prestigiar e também para compartilhar
CONOSCO as suas experiéncias, principa mente de quando foi Governador no Piaui. A sua presenga engrandece muito este
evento.

Quero cumprimentar também a nossa Ministra L uciana Santos, que foi Deputada Federal, sempre humana e que luta por
vérias causas. Hoje, como Ministra de Ciéncia e Tecnologia, também é uma presenca muito importante neste evento.

Cumprimento a nossa Relatora da Subcomissdo, a Deputada |za Arruda, engajada principalmente no tema do autismo e
gue tem feito um belo trabalho junto @ Comissao.

Queriaagradecer apresencadasociedadecivil, que tem sido grande parceiraetem nos subsidiado muito no nosso trabal ho.
Eu me refiro as Apaes. a Apae de Anapalis, que é referéncia na triagem neonatal no nosso Estado de Goiés, e a Apae
de Pameiras de Goias.

Queria cumprimentar atodos os gestores municipais, na pessoa da nossa Vice-Prefeitade Montividiu, a Debora, que esta
aqui, da nossa Vereadora Camila, el eita, que também ja tem uma afinidade muito grande com esta causa.

Cumprimento os nossos Deputados Maria Rosas, Ana Paula e Geraldo Resende.

Quero dizer que temos, na atuagio da Comissdo de Salide, umaimportanciamuito grande parao povo brasileiro. E através
desta Comissao que nds discutimos todos os temas relacionados a salde. Muitas conquistas, em termos de orgamento,
de garantias, conseguimos através dos participantes desta Comissao, que tém feito um trabalho incansavel na defesa do
acesso a salde.

Estamos hoje, neste seminario, coroando os trabal hos da Subcomisséo que foram realizados durante todo este ano. Hoje
serdum momento em gue vamos ouvir varios especialistas, que vao nos trazer suas experiéncias e o que ha de mais novo
em relacdo ao autismo e as doengas raras, para que possamos avangar.

Hoje, 0 autismo nos traz um desafio muito grande em relagdo a essas pessoas que, com todo 0 seu potencial, com
todas as suas perspectivas, precisam muito do apoio direcionado, especifico, para que possam desenvolver todas as
suas habilidades. Da mesma forma em relacdo as doencgas raras, que para nds também sdo um grande desafio, desde o
diagndstico até o tratamento. Sabemos da dificuldade que temos, do quanto precisamos investir mais em pesquisas e em
conhecimento e trazer isso, Sim, a esses pacientes de doencas raras, para que el es possam ter acesso a condi¢ées melhores
de vida. Entdo, fica 0 nosso trabaho.

Quero dar as boas-vindas a todos e desgjar um 6timo dia de trabal ho.

Muito obrigada e bom dia. (Palmas.)

O SR. APRESENTADOR (André Castro) - Senhoras e senhores, neste momento, nés convidamos parafalar aMinistra
de Estado da Ciéncia, Tecnologia e Inovagdo, a Sra. L uciana Santos.

A SRA. MINISTRA LUCIANA SANTOS - Muito bom dia a cada uma e a cada um de vocés aqui presentes.

Quero parabenizar ainiciativa da Camara dos Deputados, esta Casa onde eu tive a honra e o prazer de conviver, por 8
anos, na Comissdo de Ciéncia, Tecnologia e Inovagéo e em outras Comissdes. Aqui estdo muitos dos meus colegas — a
Deputada Flavia Morais, que foi do meu tempo na Camara dos Deputados, com quem partilhamos; o Wellington Dias ja
estava em outros voos; e a Deputada |za Arruda, também é minha colega de Pernambuco.

Quero saudar o Presidente da Comisséo de Salde. Parabéns por conduzir, Deputado Dr. Francisco, uma Comissdo téo
importante para a Camara dos Deputados! Salido a Deputada Federal Maria Rosas; a Deputada Federal Ana PaulaLima;
0 Wellington Dias, além de ter partilhado comigo outros momentos, agora também partilha comigo, sob a lideranca do
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Presidente Lula, os desafios do Ministério, como Ministro do Desenvolvimento Social; e a Juana Nunes, Diretora do
Departamento de Popularizagéo da Ciéncia, Tecnologia e Educacado Cientifica.

Quero parabenizar aDeputadalza Arrudapel arel atoriada Subcomissdo para Politicas Pdblicas de Salide parao Transtorno
do Espectro Autista e para as Doencas Raras e demais Neurodiversidades; a Deputada FlaviaMorais, que foi a primeira
a falar aqui e preside a Subcomissdo mencionada; o Arthur Medeiros, Coordenador-Geral de Salde da Pessoa com
Deficiéncia do Ministério da Salde; e o Coordenador-Geral de Diversidade e Interseccionalidade do Ministério dos
Direitos Humanos e da Cidadania, Hisaac Alves de Oliveira.

Estou saudando este Plenério que vejo repleto, principalmente, numa composi¢cdo muito feminina. Esta é uma causa em
gue vemos a presenca dos familiares, das mées que fazem movimentos justos no Pais afora, para que o Estado brasileiro
possa responder com politicas cada vez mais arrojadas no tratamento das pessoas com doengas raras, com TEA, ou sgja,
com esse conjunto de desafios que este seminario se propde a debater.

E uma honra participar desta importante iniciativa promovida pela Comissio de Salide da Camara. Hoje estamos aqui
para debater questbes cruciais para a construcdo de uma sociedade mais justa e inclusiva, que sdo as politicas publicas
para doencas raras e transtornos de espectro autista.

No Governo do Presidente L ula, salide e ciénciaandam de méos dadas. Este € um Governo que cuida das pessoas, trabalha
para ndo deixar ninguém para tras e entende que a ciéncia existe, sobretudo, para melhorar a vida das pessoas. Entéo,
guando falamos de salde, falamos também de pesquisa e desenvolvimento, de inovacdo e tecnologia, de producdo de
equipamentos, medi camentos e tratamentos que atendam as necessi dades especificas da populagdo. N&o por acaso, o setor
de salide é o terceiro que mais recebe apoio da nossa agéncia financiadora, a FINEP. Desde o inicio da atual gestdo até
outubro de 2024, o nosso Ministério jahaviainvestido mais de 2,6 bilhdes de reais em 148 projetos voltados ao Complexo
Econémico Industrial da Satide. Quando consideramos as contrapartidas desses projetos, o valor ultrapassa os 3 bilhdes
dereais.

Especificamente paradoencasrarase TEA, o Ministério tem atuado com determinacao, financiando iniciativas que geram
impacto direto na qualidade de vida das pessoas. Sabemos que pacientes com doengas raras frequentemente enfrentam
desafios relacionados ao diagnéstico — o principal é adificuldade de obtencdo de um diagndstico precoce — e ao acesso
atratamentos apropriados, o que impacta diretamente a sua qualidade de vida. Compreendemos que promover ainclusio
e fortalecer a conscientizacdo sobre a neurodiversidade sio passos essenciais para a construcdo de uma sociedade mais
justa e igualitaria, livre de preconceitos, que respeite e valorize as caracteristicas Unicas de cada pessoa.

Para exemplificar um pouco a hossa atuagdo, quero citar que, com recursos do Fundo Nacional de Desenvolvimento
Cientifico e Tecnoldgico, que o Presidente Lula recompds integralmente — eu agradego a esta Casa, a Camara dos
Deputados, que aprovou de forma célere a reintegracdo desse fundo —, nés investimos 69 milhdes de reais, em 2023 e
em 2024, na contratacdo de 28 projetos de pesquisa, desenvolvimento tecnol 6gico e inovacdo na area de doencgas raras.
S0 projetos que envolvem risco tecnol égico para o diagnostico, o tratamento e a reabilitagdo de pessoas com doencgas
raras e para melhorar 0 acesso ao servico de salide e ainformagéo, buscando atender as demandas do SUS.

Entre os projetos que apoiamos, eu destaco alguns aqui para ilustrar para vocés: um projeto de 1,9 milh&o de reais da
Universidade Federal de Pernambuco que visa a utilizagdo de émicas para avaliagdo de biomarcadores na progresséo de
doencas reumatol 6gicasraras para o desenvol vimento de nanossi stemas voltados ao uso em di spositivos sensores portateis
de diagndstico humano aplicavel no Sistema Unico de Salide; um projeto de 1,3 milh&o de reais do Centro de Tecnologia
da Informacdo Renato Archer para desenvolver um teste inovador para diagnéstico de ataxia de Friedreich; um projeto
de 7,9 milhdes de reais do Hospital das Clinicas da USP para um estudo que envolve imunoterapia em pacientes com
neopl asias malignas avangadas ou metastéticas; um projeto do Instituto de Ciéncias Biol 6gicasdaUFM G paradesenvolver
uma plataforma de biotecnologia para a producdo de terapias avancadas para doencas raras; e um projeto de 1,9 milhdes
de reais do Instituto de Tecnologia em Farmacos, que € 0 nosso famoso Farmanguinhos, da FIOCRUZ, para estabel ecer
formulagdes inovadoras para melhorar o tratamento de fibrose cistica.

Esses s8o exemplos concretos de como a ciéncia, a tecnologia e ainovacdo podem transformar a realidade de pacientes
gue, historicamente, enfrentam enormes barreiras para acessar cuidados adequados.

O transtorno do espectro autista € uma condigdo complexa que afeta milhdes de pessoas em todo o mundo, com uma
diversidade de manifestagdes e desafios que impactam ndo apenas os individuos diagnosticados, mas também as suas
familias e a sociedade como um todo. A pesquisa cientifica sobre TEA €, portanto, fundamental para o avanco do
conhecimento. Compreender melhor as causas desse transtorno pode levar ao desenvolvimento de métodos e diagndsticos
mal'S Precisos e precoces, 0 que € essencia para a intervencdo e o tratamento eficazes no tempo certo. Além disso, a
pesquisa sobre novas terapias e intervencdes terapéuticas inovadoras podem melhorar significativamente a qualidade de
vida das pessoas com TEA e suas familias. Nesse sentido, estamos empenhados na construcdo de uma rede nacional de
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pesquisa e desenvolvimento sobre autismo, nos moldes que ocorreram com a rede de estudos relacionada a sindrome
de Down. Essa foi uma demanda que recebemos a época da Ultima reunido da SBPC, e que tem o objetivo de produzir
e sistematizar as evidéncias cientificas mais relevantes na area de transtorno do espectro autista. A ideia é fomentar
estudos que abranjam desde o diagndstico e a estimulagdo precoce até a empregabilidade, passando por tratamento
multidisciplinar, educagdo inclusiva e socializagdo. Essa rede € algo que esta no nosso horizonte, e ndo vamos medir
esforcos para que sgja implementada o mais rapidamente possivel. NOs estamos fazendo o debate, numa construcdo
coletiva com pesquisadores, cientistas, militantes, familiares da causa e todos os demais atores, para definir de maneira
mais precisa, para aém dos valores, os temas desafiadores que v&o ser envolvidos. E nesse estigio em que estamos,
mas pretendemos langar esse edital no maximo até o segundo més do ano que vem. Noés estamos formalizando esse
compromisso com vocés. Podem ter certeza disso.

O MCTI esta desenvolvendo uma série de iniciativas voltadas ainclusdo. Em 2023 e 2024, por exempl o, destinamos 72,5
milhdes de reais para ainstituicdo do Sistema Nacional de Laboratdrios de Tecnologia Assistiva, chamado SisAssistiva,
um dos nossos compromissos junto a0 Novo Viver sem Limite do Governo Federal, do Presidente Lula. A iniciativa
fomenta laboratérios multiusuérios, abertos para o desenvolvimento de tecnol ogias acessiveis a pessoas com deficiéncia,
incluindo pessoas com o transtorno do espectro autista. Um exemplo significativo da aplicacdo tecnol 6gica disso esta ha
comunicacdo aumentativa e aternativa para pessoas do espectro autista que ndo possuem comunicagdo verbal. Estamos
apoiando pesquisas em pranchas de comunicagéo baseadas em icones, bem como no desenvolvimento de tecnologias que
ampliem ainterac8o e a autonomia dessas pessoas.

Essas iniciativas reforgam o compromisso do Presidente Lula e do nosso Governo em garantir que o Viver sem Limite
Sgja, mais que uma aspiragdo, uma realidade para todas as pessoas. Ao avangarmos na integracéo entre salde e ciéncia,
contando com esta Casa, estamos construindo um Brasil mais equanime e inclusivo, em que a ciéncia é a ponte para a
dignidade e o respeito avida

Encerro agradecendo o convite para este didlogo fundamental. Estamos juntos na construgéo de politicas publicas que
cologuem a ciéncia a servigo da sociedade, promovendo sallde, inovagdo e inclusdo paratodos os brasileiros e brasileiras.

Eu peco desculpas. Vou ter de sair correndo, porque participarel de um seminério sobre aLei de Inovagdo Tecnol bgica

No fim de ano, quando pensamos que as agendas vao arrefecer, elas aumentam. Mas isso é sinbénimo de trabalho e
disposicdo para garantir as boas préticas e as boas politicas publicas para 0 nosso povo, para a nossa gente.

Um grande abrago.
Muito obrigada. (Palmas.)

O SR. APRESENTADOR (André Castro) - Obrigado, Ministra.

NOs ouviremos agora a Relatora-Geral da Subcomissdo para Politicas Publicas de Salide para o Transtorno do Espectro
Autistae paraas Doengas Raras e Demais Neurodiversidades da Comisséo de Salide da Camara dos Deputados, Deputada
Iza Arruda. (Palmas.)

A SRA.1ZA ARRUDA (Bloco/MDB - PE) - Bom dia

Hoje € um dia de Qlegria e conquistas. Hoje, de verdade, nds vamos coroar, neste grande seminario, todo o trabalho
realizado até aqui. E um dia de compartilhamentos.

Eu gostariamuito de agradecer e saudar todaaMesa: aMinistra L uciana Santos, minhaconterrénea; o Ministro Wellington
Dias; o Presidente da Comissao, Deputado Dr. Francisco, que aprovou para que tivéssemos unissemos a Subcomissdo que
tratava das pessoas com autismo e a que cuidava das doencas raras numa Unica grande Subcomissao, que hoje se tornou
permanente. Também quero agradecer e saudar a Presidente FlaviaM orais, que conduziu tdo bem esta Subcomissao, assim
como os Deputados e Deputadas Maria Rosas, Ana Paula, Geraldo Resende, Diego Garcia, Amom, Alessandra Haber e
tantos outros que estiveram conosco nesse trabalho, com diversas audiéncias pablicas, diversos projetos aprovados.

Eu disse que hoje é um dia de compartilhamentos, mas tenho certeza de que sera também um dia de aprendizagem, de
inovacgdo, de tecnologia e de conhecimentos. Sairemos deste seminario sensibilizados. Nao sairemos daqui assim como
chegamos. A partir dos compartilhamentos e das experiéncias, vamos adquirir ainda mais informagdes para termos mais
garra e mais forca para trabalharmos ainda mais pela inclusdo, pela acessibilidade, pelas pessoas com deficiéncia.

Queria compartilhar rapidamente com vocés um momento que vivenciel em uma oportunidade que tive de ir a ONU,
em Nova lorque, onde conheci uma cafeteriainclusiva, chamada Joyeux. A pessoa que estava no caixa era autista, quem
servia o café tinhasindrome de Down, e a pessoa ao lado, que anotava os pedidos, tinha uma deficiénciaintelectual. Cada
pessoa estava ali, de formainclusiva, estava trabalhando t&o bem naguela cafeterial
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Eu falo em inglés, Deputada Flavia, mas é um inglés “mais ou menos’. Entdo, na hora em que fui fazer meu pedido, eu
até pensel em escolher algo rapido, mas eu queria muito estar ali, compartilhando aguele momento, Deputada Maria. Af,
pedi, em inglés, um café com leite e um sanduiche. A pessoa que me atendeu era autista. Na hora, ela disse: “ Tudo bem,
vocé quer um café com leite e um sanduiche. E o seu leite € integral ou desnatado? Qual é o tipo de leite?” Eu ndo o
entendia. Eu falava: ndo, ndo, eu sO quero um café com leite e um sanduiche. E ele, em inglés, respondia: “ Tudo bem,
€ um café com leite e um sanduiche. Mas qual é o tipo de leite?” Quando ele comegava a perguntar qual era o tipo de
leite, eu ndo o entendia

Nahora— e, todas as vezes em que eu fal 0 isso, penso sobre essa situagdo —, eu até falei: minhagente, café é coffeg, leite
€ milk. O que estou falando, Arthur, que ndo estou conseguindo ser compreendida aqui? Quando a gente estava em Nova
lorque, o Arthur eraquem estavaali e conseguiame gjudar o tempo todo. E, ai, o atendente me olhou e disse; “ Bom, se eu
mudar deidioma, se eufalar comvocé emoutralingua, facilita?” E, nahora, eu disse: sim, facilitamuito. Ele perguntou:
“ Posso falar com vocé em espanhol?” Eu disse: estd bem. Pode falar em espanhol. Naquele momento, €le me perguntou,
em espanhol, o que eraque eu queria. O café com leite elejatinha entendido, mas ele queria saber qual eraotipo deleite.
E é por isso que sempre digo: ndo € a deficiéncia que limita a pessoa. A deficiéncia ndo limita. E a gente precisa, assim
como esta escrito na camisa da Samara, valorizar as capacidades e respeitar os limites. Naquele momento, era eu que ndo
0 conseguia entender. Ele inclusive mudou de idioma para que eu pudesse compreendé-lo, para eu entender o que ele
estava dizendo e que eu ndo estava conseguindo compreender.

Naguel e momento, quando vi aquel a caf eteria com pessoas com deficiénciaevi que aquel a pessoa que estavame servindo,
Camila, conseguia falar outros idiomas, lembrei-me de uma proposi¢éo que ja tramitava aqui, que foi sancionada como
alei n°14.992, de 3 de outubro de 2024, e que tem a Deputada Flavia Morais como Relatora. E alei que incentiva a
inser¢do de pessoas com deficiéncia no mercado de trabal ho.

Esse projeto jatramitava. E, naguele momento, eu tive a certeza, Deputada Ana Paula, de que agente precisavalutar muito
mais para que ele fosse sancionado, para que atente pudesse ter esse incentivo, para que a gente pudesse ter mais pessoas
com deficiéncia no mercado de trabalho, inseridas na sociedade. Lembro que 85% das pessoas com deficiéncia, 85% dos
autistas, estdo forado mercado de trabalho. Ali, eu tive certeza de que a gente conseguiria, sim, fazer isso acontecer. Sai
daguele momento muito mais encorajada para lutar aqui na Camara.

A Deputada Flavia Morais foi a Relatora desse projeto, e os Deputados e Deputadas aprovaram-no aqui, minha gente,
por unanimidade. Todos aprovaram esse projeto, para que a gente pudesse ter esse incentivo, para que houvesse feiras
€ para que mais pessoas pudessem ser trazidas para o mercado de trabalho e, assim, a gente falasse das pessoas com
deficiéncia. Nao me refiro apenas as criangas, porque estas iréo crescer. Mas, assim, a gente pode falar, ver, visualizar
e trabalhar para as criangas, para os adultos e para os idosos com deficiéncia, porque inclusdo € atitude, e inclusdo é dar
visd0 e colocar isso em agéo.

E assim que a gente esta fazendo aqui, trabalhando muito. Eu fico muito grata aos colegas Deputados e Deputadas, que
trabalham tanto e incansavelmente para que essa pauta sgja cada vez mais visibilizada. Espero que hoje a gente possa
aprender muito. Espero também que este seminario sgja cheio de conquistas, com muitas béncéos de Deus, e que todos
saiam daqui bem felizes e mais dispostos atrabalhar.

Um beijo no coragdo de todos. (Palmas.)

O SR. APRESENTADOR (André Castro) - Obrigado pelafala, Deputada lza Arruda.

Neste momento, nds passamos a palavra ao Coordenador-Geral de Diversidade e Interseccionalidade Substituto do
Ministério dos Direitos Humanos e da Cidadania, 0 Sr. Hisaac Alves de Oliveira

O SR. HISAAC ALVESDE OLIVEIRA - Bom diaatodos e atodas.

Cumprimento, em nome da Ministra Macaé Evaristo, dos Direitos Humanos e da Cidadania, a Mesa, na pessoa
do Presidente, o Deputado Dr. Francisco. Cumprimento todos que estdo aqui presenciamente e 0s que estdo nos
acompanhando on-line pelo Y outube.

Meu nome é Hisaac Oliveira. Eu estou Coordenador Substituto de Diversidade e Interseccionalidade da Diretoria dos
Direitos da Pessoa com Deficiéncia da Secretaria Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiénciado MDHC.

Eu trouxe vérias informagdes, mas, como me falaram que o tempo das apresentagdes € curto, eu vou tentar resumir as
acBes que 0 nosso Ministério tem feito voltadas as pessoas com deficiéncia e, em especial, as pessoas com autismo.

Para quem ndo entende, informo que eu vou precisar aproximar bastante o papel porque eu sou pessoa com baixa visao.
Eu tenho uma cegueira no olho esquerdo e enxergo 10% somente do olho direito.
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Vou fazer a minha autodescri¢éo. Eu sou um homem de 41 anos. Estou usando um terno cinza, com gravata também na
tonalidade de cinza. Estou usando o meu cracha com o cordéo de girassol, representando que eu tenho deficiéncia oculta.
Tenho pele morena.

Estou na Secretariadesde 2021. Sou formado em Direito pelaUniversidade Federal do Acre, daqual também sou servidor,
e estou requisitado para atuacéo no Ministério dos Direitos Humanos.

Bem, dada aimportancia de ter a sociedade civil aqui presente para ouvir de nés enquanto Governo as agdes realizadas,
e considerando que o Ministério dos Direitos Humanos tem dentro do Plano Viver Sem Limite agles realizadas com
27 Ministérios, eu ndo vou trazer as agbes do Viver Sem Limite diretamente, vou focar apenas duas agdes que eu julgo
bastante importantes do nosso Ministério, que estdo a cargo da secretaria, uma delas a cargo da coordenagéo da qual eu
estou substituindo o coordenador titular, que é o Raul.

A primeiraagdo, diretamente para o pessoal autista, € acriacdo da Camara Técnica sobre Politicas Publicas e Deficiéncias
Psicossociais, dentro do Viver Sem Limite, justamente para discutir as politicas e os direitos da pessoa autista, de forma
aouvir também as pessoas autistas e suas familias. NGs, Governo, ndo podemos trabalhar decidindo somente, nds temos
gue ouvir vocés. Quem esta la na ponta € que sabe 0 que precisa ser melhorado, o que precisa ser gjustado, 0 que precisa
ser criado.

Também esta a cargo da minha coordenacdo o plangamento da implementacdo do Sistema Nacional de Cadastro da
Pessoa com Transtorno do Espectro Autista, instituido ainda na conferéncia, pelo Presidente Lula. Precisamos fazer uma
implementacdo gradual, de forma que essa unificagdo ndo venha a trazer prejuizo para as pessoas, de forma que esse
sistema venha a funcionar corretamente. Ent8o, aideia é de que sgja um sistema que emita a Carteira de | dentificacéo
da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista que tenha validade nacional, para que quebremos agquela barreira... Por
exemplo, eu sou uma pessoa autista do Acre — para quem ndo sabe, eu sou acriano, vim do Acre para Brasilia— e
tiro aminha carteirano Municipio de Rio Branco. Quando eu chego ao Distrito Federal, alguém me diz: "N&o, aqui ndo
vale'. Quantas familias ja passaram por isso? Quantas vezes ouvimos familias, dentro do préprio CONADE, falarem
dessa dificuldade de ter o seu direito reconhecido, simplesmente porque o documento apresentado é de uma localidade
diferente. Entdo, nés estamos trabal hando nessa regulamentacéo, para padronizar a CIPTEA, para que, quando precise se
deslocar de uma Unidade da Federac&o para outra, uma pessoa autista ndo venha ater o seu direito, o seu reconhecimento
guanto as suas necessidades tolhido, simplesmente porque o documento foi emitido num local diferente. O Brasil é
um pais continental. NGs precisamos reconhecer as pessoas com deficiéncia, os seus direitos, as suas necessidades,
independentemente do local em que elas estéo. Entéo, o sistema de cadastro das pessoas com autismo vem nessa direcéo.

Outra agdo, ndo exclusivamente para a pessoa autista, mas também para todas as pessoas com deficiéncia, é o Sistema
Naciona de Avaliacdo Unificada da Deficiéncia, a Avaliacdo Biopsicossocial Unificada da Deficiéncia. Nés trabalhamos
na regulamentacdo do art. 2°. O GT do qual eu fui secretario executivo, que encerrou seus trabalhos no més de junho,
apontou para o Governo Federal, no relatério final, que esta publicado no site do Ministério, como deve ser a organizagéo
de um sistema nacional, para que a condic¢ao de deficiéncia sgja reconhecida nacionalmente. Se eu fui avaliado no Acre,
gue aminhaavaliacdo sirvaem qualquer Unidade da Federagdo, em qualquer Municipio. Seeu fui avaliado em S&o Paulo,
no Rio de Janeiro ou em algum Estado da Regi&o Nordeste, que essa barreira de ndo reconhecer acondi¢do de deficiéncia
também sgja quebrada e que, com apenas uma Unicaavaliagdo, apessoacom deficiéncia possaacessar asdiversas politicas
publicas. S6 em &mbito federal, sdo mais de 30 as politicas piblicas. Com aavaliagdo unificada da deficiéncia, quebramos
anecessidade, por exemplo, de um edital de concurso publico pedir um tipo de avaliagéo, e outro edital de concurso pedir
outro tipo de avaliagdo. E as pessoas que hdo tém plano de salde? Como elas conseguem, de um edital para o outro,
renovar o laudo, correr atrés dessa documentacdo? E sempre uma maratona que o cidad&o precisa correr anualmente para
comprovar que tem deficiéncia, por diversos érgéos, nas diversas Unidades da Federacéo.

O SISNADEF vem com essaideiatambém, ade desburocratizar o reconhecimento dos direitos da pessoa com deficiéncia,
numa visdo biopsicossocial, como a convencdo coloca, numa visao de direitos humanos, ndo estritamente numa visao
biomédica. Entdo, esse sistema vem também trazer uma economia para os cofres publicos, porque ndo vai ser preciso
avaliar a mesma pessoa dez vezes, 15 vezes durante 0 mesmo ano. A condicéo de deficiéncia precisa ser reconhecida,
e tem que haver um tempo suficiente, caso a pessoa necessite de uma reavaliagdo — que ndo sgja no mesmo ano. "Ah!
Sairam dez editais de concurso. Eu preciso participar dos dez editais. Eu tenho que ter dez avaliacdes?" N&o.

O Ministério dos Direitos Humanos vem com essas duas politicas, além do Plano Viver sem Limite, buscando reconhecer a
pessoa com deficiéncianas suas necessidades. O SISNADEF também, mais do que reconhecer adeficiéncia, vem, através
do Indice de Funcionalidade Brasileiro Modificado, apontar as barreiras que nds pessoas com deficiéncia enfrentamos.
Por exemplo, no meu caso, quando eu for avaliado, mais do que apontar que eu sou uma pessoa com deficiéncia do tipo
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sensorial, esse sistemavai apontar, através desse instrumento, as barreiras que o Hisaac enfrentano diaadia, sgjaparair
ao trabalho, sgja para estudar, sgja para exercer atividade laboral. |sso é importante para o Governo porque, ao identificar
as barreiras que as pessoas com deficiéncia no nosso Brasil enfrentam, nos podemos focalizar as politicas publicas que
servem para reduzir ou eliminar essas barreiras. 1sso € muito mais importante. O nosso conceito de deficiéncia hoje no
Brasil € o de que a deficiéncia estd no meio, ndo no meu corpo. Entéo, eu preciso fazer com que esse meio sgja acessivel,
com queele sgjainclusivo, com que el e respeite as minhas necessi dades. N&o sou eu que tenho que me adaptar ao ambiente.
N&o € isso o que todos nds pessoas com deficiéncia buscamos?

Entdo, essas sdo grandes missdes do nosso Ministério.

Apontando sobre o Plano Viver sem Limite, naprimeirafase temos 95 agdes, 27 Ministérios e a previsdo de um orgamento
de 6,5 bilhBes de reais, pararedizar todas essas a¢les voltadas para a pessoa com deficiéncia.

Para finalizar, mais uma vez eu agradego, em nome da Ministra Macaé Evaristo, pelo convite. E uma pena que o tempo
tenhasido curto. Euiatrazer umaapresentacao maior sobre avaliagéo biopsicossocia. O Ministério dos Direitos Humanos
e da Cidadania se coloca disponivel paravir outravez e falar sobre a avaliagdo, explicar onde nés estamos e dizer quais
s80 as ideias e as barreiras que precisamos enfrentar para implantar o Sistema Naciona de Avaliacdo Biopsicossocial
Unificadada Deficiéncia. Quanto maisinformagdes trouxermos paraasociedade, para o nosso Parlamento, maisvamoster
parceirosparaconstruir esse sistema, que vem parareconhecer apessoacom deficiénciacomo umindividuo dedireitosque
precisater suas necessidades reconhecidas e suas barreiras eliminadas, para que possamos estar realmente e plenamente
incluidos e participar efetivamente da sociedade.

Eraisso.
Muito obrigado. (Palmas.)

O SR. APRESENTADOR (André Castro) - N6s agradecemos ao Sr. Hisaac Alves de Oliveira pelas palavras.

Neste momento, senhoras e senhores, nés convidamos para a sua fala o Ministro de Estado do Desenvolvimento e
Assisténcia Social, Familia e Combate a Fome, o Sr. Wellington Dias. (Palmas.)

O SR. MINISTRO WELLINGTON DIAS - Bom dia

Eu sou descendente de indigena — minha cara ndo nega —, tenho cabelos pretos e 1 metro e 73 centimetros de altura.
Estou vestindo neste instante um terno de cor azul-clara e uma gravata de cor vinho claro.

Eu quero, na pessoa do meu conterréneo, o Deputado Dr. Francisco, parabenizar a Comissdo de Sallde por apoiar essas
iniciativas.

Na pessoa da Deputada FlaviaMorais, quero saudar todos os membros das duas subcomissdes que tratam da tematica do
autismo e das doengas raras, que € uma comissao unificada. Eu gostei desse formato, que € muito importante. Contem
comigo, ndo sd como Ministro, contem comigo também como Senador. Abrago causa ha muitos anos.

Temos uma professora em casa, a Deputada Rejane Dias e eu — acho que muitos a conheceram agqui e convivem com
ela—, e aDanielle Dias é a minha professora. Quem convive com pessoas com deficiéncia sabe o quanto aprendemos
€om iSs0.

Esteve aqui a nossa querida Ministra L uciana Santos. Como €la apontou, o Presidente Lula, ao retomar os investimentos
na &rea de ciéncia e pesquisas, coloca essas duas areas como prioridade.

Quero lembrar que o Deputado Dr. Francisco foi Secretério de Sallde, vivenciou experiéncia semelhante e, por isso, tem
toda a sensibilidade.

Quero saudar minhas queridas Deputadas Flavia Morais e 1za Arruda, com muito carinho. Sei de todo o seu entusiasmo.
Salido a minha querida Deputada Ana Paula Lima. Tenho acompanhado o seu trabalho muito destacado na érea social.

Saldo o Deputado Federal Geraldo Resende, a Deputada Maria Rosas, que também é muito atuante, 0 meu sempre
Ministro Osmar Terra, colegaaqui no Parlamento. Eu ainda era Deputado Federal, e ja atuavamos juntos. Depois fui para
0 Senado. Aqui juntos trabalhamos em um grupo de trabalho que terminou viabilizando para o Brasil a primeira politica
mai s organizada voltada para a pessoa com deficiéncia.

Osmar, quero agradecer por todo o seu trabalho, pelo seu empenho.

Quero saudar o Deputado Dr. Zacharias Calil, o Deputado Diego Garcia, o Deputado Dr. Frederico, a Deputada Rosangela
Moro, o Sr. Arthur Medeiros, que esta aqui pelo Ministério da Salide, o Sr. Hisaac de Oliveira, que falou pelo Ministério
dos Direitos Humanos e Cidadania, e a Sra. Helena dos Santos, do Ministério da Salde.

Quero saudar a Feliciados Reis e, na pessoa dela, a nossa equipe do Ministério do Desenvolvimento Social.
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Permitam-me saudar a Samara. Ela € mée do Isaac e do Carlinhos, essa dupla dindmica que esta agui para nos trazer a
memoria aimportanciade olhar paraeles e paraelas.

Quero saudar o Sr. Oswaldo Freire. Na pessoa dele, salido todos os cientistas. Ele é autor do livro sobre autismo.
Eu vi aqui a programacao e achel fundamental.

Ha dois pontos que eu queria colocar. O primeiro € uma experiéncia de vida. Lembro-me de quando eu estava huma
campanha pelo meu Estado, o Piaui, quando recebi o diagnéstico de autismo da nossa filha. 1sso mexe conosco e mexe
mai s quando comegamos air atras de tratamento e vemos que o pouco que existe é muito pulverizado. V océ encontra aqui
alguém que vai trabalhar a parte psicol 6gica, mas a parte nutricional estd em outro lugar, afisioterapia, em outro local.
O pai e a m&e entram em pénico, porque realmente € uma ateracdo de vida. Eu confesso, da minha parte e da Rejane,
gue isso nos gjudou e muito a mudar anossa vida.

O outro ponto que eu queria citar — alias, sem querer me vangloriar — € que isso nos levou, tendo eu la na frente a
oportunidade de ser Governador do Piaui por quatro vezes e Parlamentar, a organizar no Estado uma rede que pudesse
trabalhar as condic6es da politica para a pessoa com deficiéncia. Nao é exagero, mas 0 meu Estado eraum dos que tinham
0 maior nimero de pessoas com deficiéncia. Visto o tamanho do problema, criamos umasecretaria exclusivaparaapessoa
com deficiéncia, com um fundo. A partir dai criamos os centros de alta complexidade que existem hoje no centro do
Estado, na cidade de Teresina, no norte do Estado, na cidade de Parnaiba, no sul do Estado, na cidade de S0 Jodo do
Piaui. Também ha uma rede, na linha da atencdo bésica, de baixa e média complexidade, espalhada em 56 regides do
Estado. Conto isso porque um dos pontos de que eu vou tratar aqui como prioridade eu vi depois que era um problema.
O Rio Grande do Sul também tinha uma politica avancada, bem como Santa Catarina— sdo poucos Estados —, Brasilia,
com o Hospital Sarah Kubitschek, e Sdo Paulo, com a AACD. Quando vocé comega alidar com o tema, vocé descobre
um buraco do tamanho do mundo, a comegar pela escassez de profissionais e pela escassez de conhecimento disponivel
— conhecimentos existem, mas vocé ndo encontra com facilidade disponiveis. A partir dai, vocé pensa numa rede. O
principal desafio é esse.

Ent&o, ns estamos dialogando sobreisso. Eu acho que éimportante este trabalho da Comissdo de Salde, da subcomisséo,
gue deve ser integrado com o social, com a educagdo, com ciéncia e tecnologia, com a &rea dos direitos humanos,
com outras areas, porque realmente ha necessidade dessa forte integracdo, desde curso técnico voltado para a pessoa
especializada até politica de cuidados com a pessoa com deficiéncia, porque ndo ha. VV océ tem um técnico de enfermagem
gue tem conhecimento sobre um ponto, mas nédo é especifico. Quando precisamos de alguém para cuidar de um autista,
de uma pessoa com doenca rara, enfim, encontramos a falta de um piso, descobrimos ali 0 tamanho da dificuldade.

O Ministério abragou aideia da politica de cuidados. E devo dizer que €la nasceu de uma agenda de maes com o proprio
Presidente da Republica, ainda apds a elei¢éo.

Quando ele me convidou para o Ministério, Osmar, €le colocava a importancia de organizar a politica de cuidados,
pensando em quem cuida e em quem precisa de cuidados, pensando em criangas, em pessoas com deficiéncia, idosos, em
pessoas com problemas, ndo sd com autismo, mas também com outros transtornos mentai s, pensando também em pessoas
que sdo refugiadas, na populagdo em situacdo de rua. Enfim, ha necessidade de olhar para quem precisa de cuidados e
para cuidadores, especialmente as mulheres.

Nesse aspecto, eu agradeco a Camara Federal e agora ao Senado Federal, que, por unanimidade, coisa que € rara no
Parlamento, aprovaram a L e da Politica Nacional de Cuidados. O Presidente da Republicaamanha sancionariaalei, mas
— endo sei setodos acompanharam — elefez umacirurgia. Se Deus quiser, vai ficar tudo bem. A partir de um debate que
comegamos no ano passado, nds vamos ter a primeira Politica Nacional de Cuidados. O principal foco dela é exatamente
este: como trabal har as condigdes do ponto de vista social, com o olhar voltado para a familia, com um atendimento de
preferéncia vinculado, ou sgja, que possamos ter, por exemplo, as equipes de salide e as equipes da area social fazendo
o0 atendimento domiciliar — este € um dos pontos principais — e, é claro, os centros de convivéncia e as unidades de
atendimento onde ndo for possivel. Depois que a Ministra Macaé assumiu, tratamos disso como um ponto destacado.
Vamoster que atuar junto com varias areas do Governo e também com Estados e Municipios, a academiae toda essarede,
com entidades e com o proprio setor privado. Conto outra histéria. Eu estava agui no Parlamento, no Senado, quando
uma garota chamada Bérbara Cardoso me procurou. Elatrazia o problema do seu irméo, o Rafael, que na épocatinha 27
anos de idade. Goiano, formado em tecnologia dainteligéncia, seu sonho era ser piloto de avido. Cerca de 10 anos atras,
avidado Rafael, como Bérbara disse, parou, por causa de uma doenca rara. Esse jovem passou a ter uma doengararano
ouvido — hé apenas 150 casos registrados no mundo. A dor que ela causa é considerada a pior dor do mundo. O termo
técnico é neuralgia glossofaringea, originada no plexo do timpano. Entéo, esse jovemn e também sua familia se sentiram
desamparados. Eu mesmo liguel para 0 Governador Ronaldo Caiado e paraaMinistra Nisia Trindade. A partir dai, com
a solidariedade de muita gente da ciéncia, ele conseguiu ir para o tnico lugar do mundo que trata disso, para os Estados
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Unidos. A noticiaboa é que o tratamento esta dando resultado. Ele ndo esgueceu o sonho, continuasonhando em ser piloto
de avido. Agora ganhou um patrocinio la mesmo nos Estados Unidos para fazer o curso de piloto de avido. Eu cito esse
caso para dizer que ndo escolhemos ter uma doenca e que, quando a familia se depara com alguém com uma doencarara,
asituacdo é muito mais complexa. Por isso aimportancia desta Comissdo, porque eu creio mesmo que, se ndo houver um
olhar do Poder Central, no caso, do Parlamento brasileiro, néo vamos avancar.

Ent&o, eu vim aqui hoje para dizer da minha alegria com esta Comissdo, com esta subcomissdo especial, meu querido
Deputado Dr. Francisco e minhas queridas Deputadas Flavia Morais e 1za Arruda e todos os Parlamentares. Abracem
com todo o coragdo essas duas causas, que, ha verdade, tém muito em comum. Repito: independentemente de onde eu
estiver, contem comigo. Eu sei da importéncia do que vocés resolveram priorizar. N&o é fécil. Eu quero prevenir que
ndo é facil. Mas, para que possamos dar 0s passos Necessarios, estamos aqui com pais, maes, pessoas que militam nessa
causa, profissionais— talvez eu sgja o que menos conhece sobre atemética, do ponto de vista cientifico. Com certeza, no
MDS, n6s vamos implementar, com todo vigor, a politica de cuidados focada nessa érea, além de todas as outras politicas
da assisténcia, com muito carinho, de forma integrada com outros Ministérios e com outras éreas. Posso afirmar que o
Presidente do Brasil tem muita sensibilidade e muito compromisso com essas causas. Contem comigo! Muito obrigado.

(Palmas.)

O SR. APRESENTADOR (André Castro) - Nos agradecemos ao Sr. Ministro Wellington Dias pelas palavras.

Senhoras e senhores, neste momento, nés convidamos para fazer uso da palavra o Presidente da Comissdo de Salide da
Cémara dos Deputados, Deputado Dr. Francisco.

O SR. DR. FRANCISCO (Bloco/PT - Pl) - Minhas saudages e meu bom-dia especial a todos os presentes neste
importante seminario.

Quero saudar e parabenizar as pessoas que conduzem os trabalhos desta Subcomissdo, nas pessoas da Deputada Flavia
Morais, Presidente, e da Deputada |za Arruda, Relatora-Geral.

Agradeco ao nosso Ministro do Desenvolvimento e Assisténcia Social, Familiae Combate a Fome, Wellington Dias, pela
presenca. E sempre um prazer ouvir seus relatos, que demonstram sua experiéncia e sua dedicaggo. Eu o acompanhei de
perto nessa politica publica muito importante. O Estado do Piaui sempre teve um cuidado especial com as pessoas com
deficiéncia. O Estado tem uma politica publica muito efetivanadreada salide, naérea social, na area da educacdo, sempre
com cuidado e preocupagdo com ainclusdo.

Salido também o Hisaac Alves de Oliveira, representante do Ministério dos Direitos Humanos. Hoje, Dia Internacional
dos Direitos Humanos, é importante termos aqui um representante desse Ministério.

Satido os representantes dos demais Ministérios. Na pessoa do Arthur Medeiros, Coordenador-Geral de Salide da Pessoa
com Deficiéncia, do Ministério da Salde, eu quero saudar os representantes dos mais diversos Ministérios.

Saldo os nossos colegas Parlamentares. Deputado Osmar terra, Deputada Ana Paula Lima, Deputada Dra. Mayra,
Deputado Geraldo Resende, Deputada Maria Rosas.

Saido todos que, no diaadia, fazem muito bem o trabalho desta Subcomisséo.

No inicio deste ano, em comum acordo com os membros da Comissdo de Salde, tomamos a deciséo de concentrar em uma
Subcomissdo Permanente este tema, que antes era tratado de forma fragmentada na Subcomisséo Especial do Autismo
e na Subcomissdo Especial de Doencas Raras. Com esta Subcomissdo Permanente, os Parlamentares podem se dedicar
mais, podem se aprofundar no tema, a fim de debater sobre essas politicas publicas muito necessérias.

Nos sabemos da sensibilidade que este tema sempre provoca. No que diz respeito as doengas raras, o grande desafio é
chegar ao diagnéstico. Quando vocé chega ao diagndéstico, a grande dificuldade é o acesso a uma linha de cuidado, com
locais para 0 acompanhamento, com locais para o tratamento. Muitas vezes, ha dificuldade de acesso ao tratamento. Em
Muitos casos, 0 tratamento acaba tendo um custo elevado.

Da mesma forma, iSso ocorre com 0s pacientes com autismo e com suas familias que se deparam com a necessidade
de um acompanhamento multiprofissional, mas, muitas vezes, recebem um tratamento muito fragmentado. Embora
reconhecamos o trabalho que tem sido feito pela politica da pessoa com deficiéncia, com a estruturacdo de centros
especializados de reabilitacdo, com a garantia de mais acesso a esses centros que atendem pessoas com autismo, sabemos
que precisamos avancar. E necessario oferecer mais acessos n&o so na &rea da salide, mas também na &rea da educacéo.
Acima de tudo, é preciso garantir que esses pacientes e suas familias tenham realmente o apoio do poder publico, com
uma politica pablica mais efetiva.
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Neste seminario, 0 nosso papel é debater sobre esse tema. Parabenizo os Parlamentares que se dedicam, de forma muito
acentuada, a estudar esse tema, que trazem especialistas para o debate, afim de aperfeicoar os projetos que tramitam nesta
Casa, para que se tornem politicas piblicas mais efetivas e melhorem a vida de toda a nossa popul agéo.

Quero desgiar um bom seminario a todos os participantes. Boa sorte! Tenho certeza de que vai ser um dia de muito
conhecimento paratodos nés.

Muito obrigado.
Tenham todos um bom dia. (Palmas.)

O SR. APRESENTADOR (André Castro) - Senhoras e senhores, nds ouviremos agora 0 Secretario Substituto de
Educacdo Continuada, Alfabetizacdo de Jovens e Adultos, Diversidade e Inclusdo, do Ministério da Educagdo, Sr. Cleber
Santos Vieira. (Palmas.)

O SR. CLEBER SANTOS VIEIRA - Bom dia atodas as pessoas que estdo presentes neste importante seminario.

Quero cumprimentar a Deputada | za Arruda, a Deputada Fldvia Morais, 0 Ministro Wellington Dias, a Ministra Luciana
Santos, que participaram da Mesa de abertura.

Eu estou aqui representando o Ministério da Educagdo, o Ministro Camilo Santana, na condi¢&o de Secretério Substituto
da Secretaria de Educacdo Continuada, Alfabetizacdo de Jovens e Adultos, Diversidade e Inclusdo — Secadi. A Secretéaria
ZaraFigueiredo encontra-se em um compromisso oficial.

Para nds do Ministério da Educagdo, esse tema é muito importante. Desde que assumimos a Pasta, no ano passado, nds
temos nos empenhado, de maneira muito intensa, nesta agenda. O fortalecimento e a afirmagéo da Politica Nacional de
Educacéo Especial na Perspectiva da Educacdo Inclusivaforam compromissos assumidos em novembro do ano passado.
Houve uma reconfiguragdo e uma reorganizacdo paraimplementar essa politica.

NOs tratamos das politicas de doencas raras e do autismo na perspectiva dos direitos humanos. Trago estalembranga para
aqueles que atuam na gestdo da pauta dos direitos humanos, para todos os académicos, para os agentes publicos, para os
Parlamentares que atuam na agenda dos direitos humanos. Hoje é um dia muito importante para todos nés. Neste dia 10
de dezembro, acomunidade internacional é convidadaarefletir sobre aimportancia de se considerarem politicas pablicas
para os seres humanos, respeitando, obviamente, as diferencas e as necessidades especificas de cada publico, de cada
situacdo, de cada segmento.

Do ponto de vistado Ministério da Educacado, temos trabal hado intensamente para atuar em algumas frentes.

Eu gostaria de destacar, em primeiro lugar, o processo de formagao de professores e professoras que atuam nas classes
regulares. Pela primeira vez, o Ministério da Educacdo oferta, de maneira massiva, um curso para esses profissionais.
Esse curso, langado ontem, € fruto de uma parceriado MEC, por meio da Secadi; da Capes, com a Universidade Aberta
do Brasil; e da Universidade Federal Rural do Rio de Janeiro, aém de outras institui¢es que aderiram ao processo.

No total, 1 milhdo e 250 mil vagas serdo ofertadas para professores de classes regulares. O curso foi lancado ontem em
cadeia nacional, por meio de uma live. Para este ano, ja estdo abertas 250 mil vagas. Estamos investindo 20 milhdes de
reais na construcao desses cursos. A perspectiva é que cheguemos, até o fim do terceiro mandato do Presidente Lula, a1
milh&o e 250 mil vagas constituidas, por meio de umarede construidacom maisde 50 institui¢des, incluindo universidades
einstitutos federais que atuam nessa agenda.

Além disso, outra politica que muito nos honra e na qual temos trabalhado intensamente é a Renafor — Rede Nacional
de Formag&o Continuada de Professores, destinada a professores, agentes e gestores que atuam na pauta do atendimento
especial. Apenas no ano passado, foram investidos 13 milhdes de reais, com a oferta de 37 cursos e 22.977 vagas para
esse publico. Em 2024, o Ministério da Educacdo disponibilizou 30 milhSes de reais, ofertando 77 cursos de formagao,
totalizando 38.113 vagas, considerando 0s nlimeros até outubro, pois 0 ano ainda esta em fechamento.

Em terceiro lugar, destaco uma demanda intensa da sociedade, das familias, das escolas e dos gestores que atuam nessa
agenda especifica: as salas de recursos multifuncionais e bilingues para surdos. No ano passado, o Ministério da Educacéo
investiu 237 milhdes e 294 mil reais na compra de equipamentos e na estruturacéo dessas salas, de modo que segjam mais
bem adaptadas paraatender, com qualidade, as pessoas com deficiéncia, incluindo, na perspectivadosdireitos humanos, as
pessoas com autismo e doengas raras. Estamos, portanto, nessa caminhada. Ao longo deste ano, tivemos um debate muito
intenso, porém produtivo. E importante citar arecente homol ogag&o do Parecer n° 50, feita pelo Ministro Camilo Santana.
Esse debate envolveu gestores, politicos, Parlamentares, militantes, familias e escolas e trouxe diversas perspectivas e
compreensdes sobre a funcdo do atendimento a essas pessoas. Esse processo foi liderado principa mente pela Secretéaria
Zara Figueiredo. Nesse debate, ouvimos todos e todas em audiéncias e reunides especificas. Finalmente, o documento,
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gue gerou grande expectativa na sociedade, foi homologado pelo Ministro Camilo Santana. Agora, 0 processo se encontra
em fase de operacionalizagéo.

Temos diversas outras agdes a relatar, mas, em razéo do tempo e do horério, eu gostaria de destacar que o Ministério
da Educacdo, por meio da Diretoria de Politicas de Educagdo Especial na Perspectiva Inclusiva — representada pela
Coordenadora Liliane Garcez e pelo Diretor Alexandre Mapurunga, que ja esteve em diversos momentos nesta Casa
—, coloca-se totalmente aberto a parcerias com outros Ministérios, érgéos e a sociedade civil, para garantir os direitos
humanos das pessoas com doencas raras e das pessoas autistas.

Parafinalizar esta minha participacéo, ressalto também aimportanciado programaViver sem Limite, no qua o Ministério
da Educagéo tem investido, de maneira honrada, recursos significativos para sua concretizagdo. Alguns dos programas
gue aqui citel estdio dentro desse repertério.

Que tenhamos um bom seminario!

Obrigado. (Palmas.)

O SR. APRESENTADOR (André Castro) - Nés ouviremos agora 0 Coordenador-Geral de Salde da Pessoa com
Deficiéncia do Ministério da Salde, Sr. Arthur Medeiros. (Palmas.)

O SR. ARTHUR DE ALMEIDA MEDEIROS - Bom diaatodas e todos.

E uma satisfac@o estar aqui. Farei a minha audiodescricdo rapidamente. Eu sou um homem branco, alto, careca, uso barba
e estou vestindo um terno cinza, uma camisa branca e uma gravata bordo.

Venho, em nome da Ministra Nisia Trindade, trazer um abraco, demonstrando minha satisfacdo de estar presente neste
evento tao importante, no qual poderemos, juntos, conversar, debater e refletir sobre estratégias para o fortalecimento das
acOes de cuidado as pessoas com transtorno do espectro autista e doengas raras.

A gestdo do Presidente Lula e da Ministra Nisia tem empenhado todos os esfor¢os para avancarmos e qualificarmos
o cuidado dessas pessoas. Tanto € que, nessa hova configuragdo do Ministério da Salde, foi criada uma coordenagéo
especificaparao cuidado das pessoas com doengas raras. a Coordenacdo-Geral de Doencas Raras, lideradapelo Dr. Natan
de S4, que tem promovido avancos significativos no diagnéstico e no cuidado de pessoas com doengas raras.

Desde o inicio da gestéo, ja houve um aumento de mais de 40% nos centros de referéncia de doencas raras habilitados
pelo Ministério da Salde, justamente para que possamos avancgar na capilarizagdo desses centros pelo Pais. Precisamos
garantir espacos preparados, quaificados, para que as pessoas consigam ter 0 seu acesso garantido.

Em relacdo ao cuidado das pessoas com deficiéncia, ndo vou me alongar aqui, porque, logo na sequéncia, havera um
painel parafalar dos avancos especificos em relagéo a Politica Nacional de Salde da Pessoa com Deficiéncia. Mas quero
dizer que, desde o ano passado, todos os esforcos foram direcionados para a qualificacdo da politica, paraa qualificacéo
darede, paraaampliacdo dos recursos de investimento e de custei o da Rede de Cuidados & Pessoa com Deficiéncia, para
o0 cuidado de todas as pessoas, incluindo aguelas com transtorno do espectro autista.

A Ministratem nos demandado muito em relagéo a qualificacéo da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia, paraque
possamos capilarizar e levar 0s servigos para cada vez mais perto das pessoas, a fim de que elas consigam ter 0 acesso
garantido, em tempo oportuno e o mais proximo da sua realidade.

Entdo, o Ministério da Salde tem avancado em relacdo a isso. Vou trazer um pouco mais desse tema para vocés dagui
apouco.

Maisumavez, quero dizer que é uma satisfacdo estar aqui hoje com todas essas pessoas. Tenho certeza de que vamos sair
dagui com bons encaminhamentos em relagdo ao cuidado a essas pessoas.

Obrigado. (Palmas.)

O SR. APRESENTADOR (André Castro) - NGs agradecemos as autoridades que compuseram esta Mesa, convidando-
as a se integrarem ao Plenério, para darmos inicio a Mesa de debates deste seminério. (Pausa.)

A SRA. PRESIDENTE (lza Arruda. Bloco/MDB - PE) - Convido para compor esta primeira Mesa de discussdes o
Coordenador-Geral de Salde da Pessoa com Deficiéncia do Ministério da Salde, Sr. Arthur Medeiros, que esta aqui
presente; o Auditor de Controle Externo do Tribunal de Contas do Estado de Pernambuco, Sr. Jodo Francisco Alves.
Anuncio aparticipagdo nestaMesa, no formato virtual, daSra. LucianaBrites, pedagoga, psicopedagogae psicomotricista,
fundadora do Instituto Neurosaber.
Convido o Deputado Geraldo Resende para compor a Mesa neste momento, a fim de compartilharmos a Presidéncia.
(Palmas.)
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Antes de passar a palavra aos convidados desta Mesa, informo aos presentes que a participagdo popular nas discussdes
poderaocorrer por meio daferramentaDebate I nterativo, disponivel no link deste evento, na pagina da Comissio de Salide
da Camara dos Deputados, na lnternet. As perguntas mais votadas e mais relevantes poderdo ser selecionadas para serem
respondidas pelos expositores.

Passo apalavraa Sra. Luciana Brites, que terd até 8 minutos para sua exposi ¢ao.

A SRA. LUCIANA BRITES - Muito obrigada.
Senhoras e senhores, bom dia

E uma honra estar aqui para discutir um tema muito crucial e urgente: as politicas publicas voltadas para o transtorno
do espectro autista.

Meu nome é Luciana Brites. Também faco parte da Frente Parlamentar da Neurodiversidade.

Para entendermos um pouquinho o transtorno do espectro autista, destaco que é uma condi¢cdo de desenvolvimento
neurolégico complexa e multifacetada, caracterizada por desafios na comunicagdo, na interacdo socia e no
comportamento.

Paratermos umaideia, nos Estados Unidos, estima-se que umaa cada 36 criancas seja diagnosticadacom TEA. Esseéum
dado alarmante, que nos convocaaumaacao imediatae eficaz. No Brasil, afaltade dados precisosreflete anecessidade de
investirmos em pesquisas e | evantamentos epidemiol 6gi cos que nos permitam entender melhor a preval éncia e o impacto
do TEA em nossa populacéo.

Quais sdo os desafios atuais das politicas publicas em relacdo ao Brasil? No cenério brasileiro, enfrentamos varios
desafios significativos, que exigem umaatencéo social . Por ser um transtorno do neurodesenvol vimento, é de fundamental
importanciaque hajaadeteccdo precoce do autismo. Quanto maisprecoce for essadeteccdo, mais conseguiremos mel horar
0 prognostico. 1sso é o que falam as evidéncias cientificas.

A auséncia de um sistema de salide publica amplamente capacitado para esse diagnostico precoce resulta em atrasos
significativos naidentificacdo e intervencdo. Os Estados Unidos e outros paises ja utilizam a escala M-CHAT, por meio
da qual j& é possivel fazer uma escala de triagem. 1sso poderia ser implementado no Brasil inteiro, para que fizéssemos
um diagndstico de triagem, ndo um diagndstico do autismo, ou sgja, uma escala de triagem para criangas a partir de 1
ano e 6 meses.

A distribuicdo desigual de servigos especializados cria um cendrio de ainda mais exclusdo, em que apenas uma parcela
da populagdo tem acesso a um suporte necessario. Esse problema é exacerbado por longas filas de espera, que impactam
0 prognostico dessas criangas com autismo, pela falta de financiamento adequado de centros de tratamento, e um dos
temas mais importantes, que € ainclusdo escolar e aformacdo de educadores. Apesar de politicas inclusivas estarem em
vigor, muitas escolas néo estéo preparadas para receberem alunos com autismo, devido afalta de recursos e de formagéo
adequada dos educadores.

Acabamos de ouvir que o Governo estd implementando essas formagdes, mas € muito importante que a formagédo dos
educadores passe pelo crivo das evidéncias cientificas. Deve haver uma formacdo que alie a teoria e a prética. Essa
formagdo deve ser multidisciplinar, j& que o autismo é um quadro que vai demandar médico, fonoaudidlogo, professor,
familia. Precisamos que essa formacdo contemple todas essas questfes, principal mente tratando-se da escola.

E necessério apoio — é dbvio — as familias. As familias de pessoas com autismo frequentemente encontram desafios
emocionais e financeiros. 1sso fica muito claro quando as pesqguisas cientificas dizem que a chance de separacdo em
uma familia que tem uma crianca, um paciente, com autismo € trés vezes maior. Ha indices aumentados de depressao,
transtorno de ansiedade. Esses indices sdo realmente importantes. Precisamos cuidar de quem cuida.

Paraenfrentar esses desafios, proponho acriacéo e o fortal ecimento de centros de referénciaem autismo. Por queisso seria
importante? Porque seria um lugar de suporte para pessoas com autismo e suas familias e também para os profissionais.
Esses centros poderiam desempenhar um papel crucial na formacdo e na capacitagdo de profissionais de educacéo que
guerem muito fazer a inclusdo, mas, por conta da dificuldade da formac&o, que muitas vezes ndo € dada ou é dada
de maneira inadegquada, ndo conseguem realizar 0 sonho de todo professor: fazer com que todas as criangas consigam
aprender.

Como poderiam ser a estrutura e a localizag8o dos centros de referéncia? E importante a distribuicio geogréfica. Deve
haver centros estrategicamente distribuidos para atender tanto &reas urbanas quanto areas rurais. O idea seria que cada
Estado tivesse pelo menos um centro de grande porte, com unidades menores distribuidas em regifes estratégicas, para
garantir acessibilidade a todos, além de uma infragstrutura projetada com toda a questdo da acessibilidade.
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Ali poderiam ser oferecidos vérios tipos de servigos: do diagndstico — busca-se, principalmente, que sgja precoce — a
avaliagdo de umaformamais abrangente, utilizando, acimade tudo, profissionais quaificados. Sim, além de capacitarmos
0s professores e 0s pais, nés precisamos da capacitagdo dos profissionais. Muitos médicos, psicologos, fonoaudidlogos
precisam ser capacitados. Terapeutas ocupacionais e varios outros profissionais precisam passar por uma capacitacéo de
qualidade, baseada em evidéncia cientifica e neurociéncia, para que esses centros realmente sgjam efetivos.

Intervencgdes terapéuticas disponibilizaram uma gama completa de terapias baseadas em evidéncias cientificas, como
andlise aplicada do comportamento, terapia ocupacional, fonoaudiol ogia e outras intervengdes personalizadas. O objetivo
€ adaptar os programas as necessidades individuais de cada usuério €, é 6bvio, oferecer o suporte educacional. Pode-se
trabalhar em parceria com escolas|ocais parafornecer apoio educacional, incluindo formagéo de professores e elaboracdo
de planos educacionais individualizados — PEIs para alunos com TEA.

A formacgdo e a capacitacdo dos professores, no meu ponto de vista, s80 questdes maisimportantes. Deve haver programas
de formago continuada. E essencial a implementac&o de programas nacionais de formagdo continuada, com focos
baseados em evidéncia. Por que falamos tanto em evidéncias? Porque, diante das atividades e dos programas, com
toda a questéo tedrica e prética, quando temos evidéncias, sabemos que aquilo funciona. O dinheiro publico ndo pode
ser investido em programas e formagdes que depois podem ndo ter resultado. E qual € o resultado? Os nossos alunos
aprendendo, os professores seguros, as familias felizes pelo desenvolvimento dos seus filhos.

Esses programas tém que ser atualizados regularmente para incorporar as Ultimas pesquisas e abordagens inovadoras no
ensino de alunos com autismo. Deve haver madul os especificos sobre autismo, abordando desde a compreensdo tedrica
até as estratégias préticas em sala de aula. Também precisa haver um programa de certificagdo e avaliagdo. Deve-se
desenvolver um sistemade certificaco para professores que completem aformacg&o em préticasinclusivas e que também,
futuramente, tenham redes de apoio e intercAmbios de boas préticas educacionais.

Além disso, é de fundamental importancia capacitar também os gestores e todas as equipes escolares. Falamos muito
dainclusdo escolar, considerando somente o professor, mas temos que capacitar o diretor, o coordenador, a pessoa que
cuidada merenda. Todos precisam ser capacitados. Entéo, devemos of erecer workshops e seminarios a gestores escolares
e equipes administrativas sobre a importancia da inclusdo escolar e sobre como criar um ambiente acolhedor, adaptado
as necessidades dos alunos com autismo. 1sso inclui a adaptacao fisica e também a abertura para melhores politicas de
inclusdo.

Precisamos sempre promover campanhas de sensibilizag8o e conscientizagdo. Esses centros também poderiam auxiliar,
tendo em seu cal endéri o todas essas questdes, g udando acriar umaculturaescolar maisinclusivaetambém maisempatica.

O envolvimento da comunidade também é importante, porque a escola € um grande gerador de cultura, de valor, que a
espalha para toda a sociedade, para toda a comunidade ao redor.

Devemos fazer parcerias com institui¢fes e universidades de pesquisa. NGs temos muitas pesquisas sendo realizadas no
Brasil. Precisamos levar essas pesquisas e esses centros de pesquisa para o chdo da sala de aula, para esses centros de
referéncia, para que haja um acompanhamento, uma junc¢do, a fim de que a pesquisa possa verdadeiramente auxiliar na
transformagao das préticas inclusivas que nds temos em toda a nossa sociedade.

Como exemplos de boas préticas, temos varios modelos. Temos, por exemplo, a Australia, que tem um modelo de apoio
integrado reconhecido pelo National Disability Insurance Scheme, um programa nacional que fornece financiamento e
suporte personalizado paraindividuos com deficiéncia, inclusive autismo. Esse model o of erece uma abordagem centrada
na pessoa, permitindo que as familias escolham servicos que melhor atendam as suas necessidades.

Além disso, h& varias politicas em véarios paises, como Canada e Dinamarca. Essas préticas internacionais destacam a
importancia de abordagens integradas centradas na pessoa e também baseadas em pesquisas e evidéncias cientificas e
promovem ainclusdo e a participacao plena da sociedade.

E muito importante considerarmos a implementag&o dessas politicas publicas no Brasil. E importante aprendermos com
esses model 0s e 0s adaptarmos sempre a nossa realidade.

Concluo reforgando aimporténciada col aboraggo entre Governo, sociedade civil, academiae organi zagdes especializadas.
Somente através de esfor¢os conjuntos podemos criar e implementar politicas publicas nas quais o dinheiro publico
realmente sgjainvestido, afim de que nds possamos ter o retorno de tudo isso e que realmente fagam a diferenca navida
das pessoas com autismo e também das suas familias.

Convido todos os presentes a se envolverem ativamente e a continuarem esse didlogo, propondo aformagao de um grupo
de trabalho continuo para monitorar e gjustar nossas estratégias conforme necessario.

Muito obrigada pela atencéo.
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Estou a disposi¢éo para perguntas e para a discussdo. (Palmas.)
A SRA. PRESIDENTE (IzaArruda. Bloco/MDB - PE) - Muito obrigada, Dra. Luciana Brites.

E muito importante o que a senhora fala sobre o programa de certificago de intercAmbios, com o qual podemos ter um
ambiente acolhedor, para que todos — diretores, professores, coordenadores — possam participar. A partir dai, teremos
avancos de verdade na cidadania plena.

Ha pouco eu conversava com o Deputado Geraldo Resende sobre aimportancia de termos essa formacdo dos educadores.
NOs passamos a palavrapara o Sr. Jodo Francisco Alves, para que faga sua exposi ¢ao.
O senhor tem até 8 minutos para discursar aqui, Sr. Jodo.

O SR. JOAO FRANCISCO ALVES - Bom dia, pessoal.

Eu agradeco o convite da Casa para participar deste evento muito importante. Em nome do Tribunal de Contas do Estado
de Pernambuco, eu agradeco o convite para falarmos um pouco sobre o trabalho que fazemos |4 Ele casa um pouco com
0 que esta sendo feito aqui hoje.

(Segue-se exibicéo de imagens.)

O Tribunal de Contas esté se debrucando sobre a temética do autismo basicamente desde 2021. Chegaram ao Tribunal
de Contas vérias denUincias de pais, maes, responsaveis legais, entes da sociedade civil e de outros 6rgdos publicos. Por
exemplo, o Ministério Publico Estadual solicitou ao Tribunal de Contas dados para saber em que pé estava a politica
publica em Pernambuco em relagdo ao tema, porque eles estavam recebendo varias demandas, sempre em relagcdo a
tratamento, diagndstico, falta de profissionais capacitados. Eles ndo sabiam em que pé estava essa politica publica em
Pernambuco. De fato, faltavam informagfes, 0 que é umaténica em todo o Brasil em relaco ao autismo. Faltam dados
sobre varios pontos importantes dessa politica.

Nés comecamos a fazer um levantamento preliminar para identificar em que pé estava a politica publica em relacdo ao
TEA. Nés verificamos, de pronto, que existiaum grande publico-alvo envolvido. Faltavam servicos essenciais em relacdo
a pessoa com transtorno do espectro autista. Basicamente, nds observamos que, se ndo fossem realizadas acdes a curto
prazo, direcionadas a esse publico, outras areas, tais quais educacao, assisténcia social e emprego, sofreriam o impacto
direto em curto prazo.

Eu sou auditor da areada salide. N6s sempre fazemos um planejamento bianual para saber quaistematicas serdo incluidas,
porgue ndo conseguimos abarcar todos os temas. Sabemos que salide é um tema que, infelizmente, ainda possui uma série
de problemas a serem enfrentados. Ent&o, temos que, infelizmente, fazer um escopo paratrabalhar e verificar quais séo
as prioridades. O TEA, dados esses pontos que eu falei, de 2022 a 2023, entrou no nosso sistema como prioridade, o
gue também ocorreu agora, em 2024 e 2025. N6s vamos aumentar 0 escopo para assisténcia social, emprego e educagao,
porgue observamos essa necessi dade.

Eu vou mencionar rapidamente o trabalho que fizemos. H4 um QR Code disponivel para quem quiser consultalo, para
entendé-lo um pouco.

Fizemos um levantamento na salde, no ano passado, em 2023, que abarcou todos os Municipios pernambucanos. Dos
185 Municipios existentes, 182 responderam as perguntas que nds fizemos e enviaram documentagdo comprobatoria.

Mostro aqui umaimagem do painel que fizemos, um resumo, para apresentar esses resultados.

Hadadosreferentes adiagnosti co precoce, profissionais capacitados paraprestar o diagndstico paraapessoaaltista, locais
gue prestam o servico, tipos de locais que prestam o servico, existéncia de treinamento parental ou ndo. Enfim, € algo
bem completo, bem legal. Estd bem interessante esse painel. Quem tiver interesse podera acessa-o no site do Tribunal de
Contas do Estado de Pernambuco. Quem quiser acessa-lo também pode usar o QR Code.

Além desse trabalho, nés fizemos um levantamento na educacdo. Eu ndo trouxe o QR Code com os dados, porque
isso val ser publicado no fim deste ano. Acho que, ha semana que vem, ele sera publicado. Fizemos uma varredura
em 13 Municipios; e 801 escolas foram alvos dessa averiguagdo. Consultamos 10.816 profissionais, dentre professores
regulares, professores de Atendimento Educaciona Especializado — AEE, professores de apoio e de acompanhamento
especiaizado. Entdo, mostraremos um panorama bem interessante. Eu ndo posso trazer dados, porque néo fizemos a
publicacdo.

Basicamente, isso se refere ao que a Dra. Luciana falou agora: atuag8o de profissionais sem capacitacdo, falta de crivo
na contratacdo de profissionais de apoio, ndo se certificando se ele tem capacidade para prestar esse atendimento. J4, ja,
essa pesquisado Tribunal de Contas estard no site.
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Temos que chamar a atencdo para o que observamos em relacdo a esse levantamento. O primeiro ponto foi o quantitativo
de pessoas autistas que demandam servigos na &rea de salide e educagao.

Destaco um ponto rapidamente. Nos Municipios, em uma fiscalizagdo da érea da salde, fizemos a seguinte pergunta:
"Vocé tem um médico apto a atender uma pessoa autista?" A pergunta era simples: "Vocé tem um médico apto? Se vocé
tiver, consegue verificar afila de espera para esse profissional, para todos os atendimentos, ndo s6 para o autismo? Vocé
sabe a fila de espera dele? E, se vocé sabe, vocé tem conhecimento de quantos se referem a avaliagéo para diagnostico
do autismo?" Cento e dois Municipios disseram "sim" para todas essas perguntas. N6s somamos as respostas deles em
relacdo afila de espera e observamos que hé 45.367 pessoas na fila de espera para atendimento com esses profissionais.
Dessas, 10.848 sdo avaliagdes diagndsticas do TEA.

Portanto, um quarto dos atendimentos que esses médicos estdo fazendo em Pernambuco — isso foi feito em 182
Municipios, pois trés Municipios ndo responderam — esté sendo demandado apenas para avaliacdo de diagndstico. 1sso
ndo quer dizer que sO atendem a um quarto de autistas. Aqui, sO estdo computados aqueles que fazem avaliacdo de
diagndstico. Se algum autista voltou la para regulagéo de medicagéo, ele ndo entrou nesse computo. Pode haver até mais.
Isso daqui é sO avaliacdo de diagndstico.

Fora isso, vimos que 711 escolas responderam "sim" as seguintes perguntas. "Vocé sabe mensurar a quantidade de
neuroatipicos matriculados na sua escola? E, desses neuroatipicos, vocé sabe indicar quantos sdo autistas?" Assim,
vimos que 17.441 neuroatipicos estavam matricul ados nessas escol as. Desses, 9.070 eram autistas, ou sgja, mais dametade
desse publico referia-se a pessoas autistas.

E o que é que chamou a nossa atencdo em relacdo a isso? Sempre vemos a politica publica caminhando com dados
gue discrepam da realidade. Por exemplo, quando houve a pandemia do novo coronavirus — eu sou auditor da salde
—, verificavamos, de forma muito fécil, a politica piblica se moldando para tentar diminuir aguela problematica que
ficou discrepante. E nds vimos aumentar 0 nimero de casos, aumentar 0 himero de mortes, e, paralelamente, a politica
publica foi avancando para trazer investimentos de outras Pastas, comprar insumos, trazer profissionais de campanha.
Nés estdvamos vendo a poalitica publica andando, dada aguela situacdo discrepante. No autismo, chamou-nos a atencéo
o fato de que ndo vimos isso acontecer. Desde 2021, ja estamos fazendo essa verificagcdo. NOs vimos que, por mais que
0s nimeros aumentem, cada vez mais a demanda esta sendo represada. A politica publica ou ndo existe, ou é incipiente,
ou existe, mas de formainsuficiente.

Ent8o, é dificil entender que haja dados téo discrepantes em relacdo arealidade que estejam nos chamando a atengdo, mas
ndo haja essa politica. NOs pensavamos. 0 que acontece para ndo termos j4, hoje, agdes urgentes relacionadas a temética?
Novamente, parabenizo a Casapor ter feito esta Subcomissao importantissima, pois este tematem que ser discutido técnica
e politicamente. Nés ainda nos perguntavamos o que acontecia e chegdvamos a conclusdo de que faltavam dados, faltavam
insumos. Por mais que vocé, como gestor, recebaainformacdo de que estd havendo problema, seisso ndo estiver exposto
em dados, a politica publica ndo anda. Entendiamos que estavam faltando mais dados e mais estudos, mas sabiamos
que, devido a esses nimeros, ndo tinha como esse problema impactar de forma séria os proximos anos. Essa € a nossa
constatacéo de 2021.

Neste ano, em 2024, ja saiu uma matéria dizendo que autismo e judicializagdo sdo 60% da alta do BPC para pessoas com
deficiéncia. Notou-se que o autismo é disparado a principal causa desse aumento da utilizagdo do BPC. Isso aqui reflete,
de formadireta, o que estamos falando.

Vejam: se em umafamiliahaumapessoaautista, cujamae— e normalmente é amae — nao consegue ter um trabalho, ndo
consegue se empregar € ndo consegue ter outra renda para cuidar dessa crianga, essa crianga ndo € inserida no tratamento
para que possa desenvolver sua comunicacdo, suainteragdo socia e pleitear uma vaga no mercado de trabaho, o que é
outro grande problema. Esse publico vai ficar com extrema dependéncia de recursos para sua subsi sténciae, normal mente,
vai tentar se valer de uma medida assistencialista, o que configurao BPC. A partir de 2012, quando a pessoa autista foi
considerada pessoa com deficiéncia, comegou a haver, sim, uma série de solicitagdes do BPC para a pessoa autista. 1sso
reflete um pouco essa dinamica que estamos vendo em relacdo a falta de politicas pablicas para o tema.

Quando dizemos que n&o ha politicas publicas para o autismo, referimo-nos ao Estado de Pernambuco, quero ressaltar
desde ja, mas acredito que isso se replique em vérios outros Estados, como eu havia dito. Eu vou trazer alguns dados
desse trabalho da salide que fizemos.

Quando dizemos que faltam politicas publicas, estamos falando do bésico. Nés ndo conseguimos, nesse trabal ho, avancar
em questdes mai s técnicas, como, por exemplo: quetipo de método esse M unicipio estaadotando em relagdo a pessoacom
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deficiéncia de espectro autista? Qual é o tipo de teste? NGs ndo conseguimos, porque ainda ndo se conseguem enfrentar
questdes basilares.

Por exemplo, vimos que, dos 182 Municipios pernambucanos, apenas 68 ndo possuem profissional paralaudar o TEA, ou
sgja, 68 Municipiosndo tém um profissional apto aprestar atendimento aesse publico. Foraisso, em relagdo ao tratamento,
vimos que apenas 36% prestam atendimento em alguma unidade especializada, ndo o prestam em hospitais, ndo o prestam
em UPA. Vimos que cerca de 64% prestam atendimento basicamente em unidades basicas de salide, nos CAPS, em
policlinicas, em unidades de pronto atendimento. Esse € o tipo da maioria dos atendimentos em Pernambuco. Fora isso,
fora a dificuldade no diagndstico, fora o local ndo ser adequado para o tratamento, vimos que a grande maioria dos
profissionais ndo tem capacitago para prestar atendimento a esse publico. Para atender a pessoa autista, necessariamente
o profissional deve ter uma capacitac@o especifica voltada a esse publico. Vimos que, de 846 profissionais, somente 82
tinham algum tipo de capacitagio para atender a esse piblico, 0 que representa menos de 10% deles.

Ent&o, existe dificul dade parase obter o diagndstico, o local ndo é adequado e, ainda, 0 atendimento éfeito por profissionais
gue, em regra, ndo tém a devida capacitaco parata. E ndo é sb isso. Quando vocé consegue ter acesso ao servigo desses
profissionais, a maioria sem capacitacdo, as consultas, em média, realizam-se umavez por semana por profissiona e, em
média, por 30 minutos.

Além disso, ha um ponto importantissimo: o treinamento parental. Acho que ja é fato que, por mais que o poder publico
se organize para prestar um atendimento melhor, ndo vai conseguir abarcar de forma satisfatéria a quantidade de pessoas
gue necessitam desse atendimento. Necessariamente, tem que haver um processo de capacitacdo dos pais para prestarem
esse atendimento.

Vimos que apenas 8,2% dos 182 Municipios fizeram alguma agéo de capacitacdo e treinamento parental. Desses 8,2%
— eu posso dizer isto, porque fui eu que fiz esse trabalho —, se fizéssemos um crivo maior dos documentos que eles
enviaram para comprovar essa capacitacdo, isso chegaria a zero. NGOs tivemos uma leniéncia maior, fomos um pouco
Menos rigorosos, porque era o primeiro trabalho que estdvamos fazendo. Deixamos passar algumas coisas. Se féssemos
um pouco mais rigorosos, seria zero. Portanto, ndo hé capacitacdo dos pais. A capacitacdo que fizeram para os pais era
basi camente roda de conversa, palestra. 1 sso ndo étreinamento parental . O treinamento parental € algo bem maiscomplexo
e requer uma carga horaria bem maior.

Parafinalizar, em resumo, vimos que as principais causas desse cenario sdo: falta de dados sobre o transtorno — ouvimos
aqui mais de uma pessoa dizer que havera estudos el aborados em rel agdo atematica— e falta de conhecimento de grande
parte dos gestores publicos sobre o tema.

O Tribunal de Contas de Pernambuco esta langando um curso — € para quem quiser fazé-lo, poisvai ser disponibilizado
no site da Escolade Contas— que vai servir justamente paraa capacitacéo dos gestores. O nome do curso é Transtorno do
Espectro Autista— Nogdes Bésicas, Boas Préticas e Situacdo do Estado de Pernambuco. O curso abrange muitos temas
legais. O Arthur esté participando. E um curso bem interessante sobre o tema. NGs vimos que, quando nos sentavamos com
osgestores paraconversar, elesndo tinham as nogdes basi cas sobre 0 tema. Como eu vou implementar umapoliticapublica
se eu ndo tenho dados, se eu ndo tenho umanogdo minimasobre o tema? Eu fal o de gestoresem cadeia: Prefeito, Secretario,
Secretario-Executivo. A nogdo sobre o tema era minima. Alguns Municipios até entendem, sO que ndo priorizam a
temética. No fim, tem que se destacar que faltam recursos voltados ao tema. Eu quero aqui, desde j4, indicar — o Arthur
vai falar melhor — que o0 Governo Federal vem aumentando o niimero de aportes. Houve uma politica, a partir do ano
passado, que aumentou o incremento de verba para o tema. Ja esta financiando locais que prestam servicos especificos
a0 autismo, mas € preciso mais nd s6 do Governo Federal, como dos Estados, dos Municipios. E preciso, sim, uma
reorganizacdo dessa politica, para que esse orgamento migre para uma politica que hoje é prioridade, que € o transtorno
do espectro autista.

Esse tema precisa ser discutido, dados precisam ser levantados.

Agradeco novamente, Deputada |za Arruda, e coloco-me a disposicdo para qualquer tipo de discussdo relacionada ao
tema. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (IzaArruda. Bloco/MDB - PE) - Obrigada, Dr. Jodo. Parabéns pelo trabalho!

Como éimportante nos trabal harmos com evidéncias cientificas, com estatisticas. Assim, conseguimos fazer uma politica
publica eficaz.

Aqui na Camara, temos afunc&o defiscalizar, de propor, de fomentar. Creio que assim, com todo mundo junto, com todo
mundo pensando nos mesmos ideai's, possamas, Nos proximos seminarios, ter dados diferentes.

Agora nés convidamos o Arthur Medeiros, que esta representando o Ministério da Salide.
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Arthur, vocé também tem 8 minutos para discursar.

O SR. ARTHUR DE ALMEIDA MEDEIROS - Mais uma vez, Deputada |za Arruda, Deputado Geraldo Resende, eu
agradeco o convite e a oportunidade.

Agora, complementando a minha fala anterior, vou apresentar um pouco dos avangos que temos tido em relagdo & Rede
de Cuidados & Pessoa com Deficiéncia.

0 Jodo jaadiantou algumas questdes importantes, que precisamos |evar em consideragéo nessa organizagao do cuidado as
pessoas com deficiéncia, as pessoas com transtorno do espectro autista. Muito rapi damente, eu quero fazer um retrospecto.

E sempre importante nos lembrarmos de onde viemos, onde estamos e para onde queremos seguir. Entdo, lembro que
a organizacdo dentro do SUS, das agles para as pessoas com deficiéncia, datam de 2001. Teoricamente, é recente essa
organizacdo das linhas de cuidados e tudo mais.

Nos tivemos, em 2002, a publicacéo da primeira politica de salide da pessoa com deficiéncia. A politicaé esse documento
norteador, que organiza as agdes e 0s servicos de salide. Em 2002, nds tivemos esse documento, que comegou adirecionar
as acles de salide dentro do Ministério da Salide. De la para ca, inimeros outros documentos foram publicados e tivemos
alguns marcos importantes.

Em 2009, o Brasil assume sua responsabilidade no compromisso mundial da garantia dos direitos das pessoas com
deficiéncia. Quando o Brasil assinaa Convencao I nternacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, isso assume
status de emenda constitucional e, a partir de entdo, em todo o Brasil, todos os Ministérios se organizam para garantir
esses direitos.

Nessa perspectiva, em 2011, tivemos a publicagdo do Viver sem Limite, primeiro Plano Nacional dos Direitos da Pessoa
com Deficiéncia. Na ocasido, tratava-se de um plano elaborado por 15 Ministérios que trouxe agdes para a garantia de
direitos. No dmbito da salde, no plano Viver sem Limite, foram criados e apresentados os Centros Especializados em
Reabilitagéo, as Oficinas Ortopédicas, os componentes que, no ano seguinte, em 2012, viriam compor a Rede de Cuidados
a Pessoa com Deficiéncia. Ent&o, o plano nacional foi indutor e primordial para que tivéssemos a constitui¢ao da Rede de
Cuidados a Pessoa com Deficiénciaem 2012. Temos a Portarian® 793, de 2012, que criou arede de cuidados, e a Portaria
n° 835, de 2012, que destinou recursos de financiamento para essa rede. Além disso, chegamos a 2015 com a publicacdo
dale Brasileirade Inclusdo, aLe n° 13.146, que reforca a garantia dos direitos.

Nessa perspectiva, quando falamos das pessoas com transtorno do espectro autista, precisamos nos lembrar da Lei n°
12.764, de 2012, que equipara a pessoa com transtorno do espectro autista a pessoa com deficiéncia. Consequentemente,
seus direitos também sdo salvaguardados pelaLel 13.146, aLei Brasileirade Inclusdo.

De la para c4, tivemos a organizacdo e a definicdo dos fluxos, mas também néo avancamos. Nés assumimos esta hova
gestdo do Presidente Lula e daMinistra Nisia com aresponsabilidade e o compromisso de atualizar, dentro do Ministério
da Saude, todos os atos normativos que tratam do cuidado das pessoas com deficiéncia. No ano passado, iniciamos a
revisdo e a reformulacdo da politica. Esse processo se iniciou em maio, com uma consulta publica. Depois tivemos a
escrita e aredacdo do novo texto, que voltou para uma consulta publicaem que, de fato, conseguimos coletar as demandas
da sociedade em relagéio ao cuidado das pessoas com deficiéncia e com transtorno do espectro autista.

Essa politicafoi pactuada pelo Governo Federal, pelos Estados e Municipios, na Comissao Intergestores Tripartite, e foi
publicada no ano passado, no dia 13 de outubro. A Portaria n® 1.526 atualizou a Politica Nacional de Atencdo Integral a
Satide da Pessoa com Deficiéncia, ampliando o escopo e arobustez dessa politica, trazendo a necessidade de garantirmos
acOesintersetoriais, porque sabemos que ndo se faz salide somente na salide. NGs ndo vamos conseguir avangar enquanto
ndo avancarmos paraacOesintersetoriais, fazendo a articulagdo entre assisténcia, educacdo, esporte, lazer, por exemplo. A
politicatraz isso. E, sobretudo, lembro que o foco é promover autonomia, inclusdo e melhorar a qualidade de vida dessas
pessoas em todas asidades. A garantiade cuidado em todo o ciclo de vida, em todas asidades, foi um marco extremamente
importante também nessa reformulacéo da politica que aconteceu no ano passado.

Quando falamos da intersetorialidade, |lembramos que ela demanda tanto no aspecto da formulacdo da politica quanto no
aspecto da implementacdo da politica no territério. Entdo, € imprescindivel que tenhamos essa articulaggo. E, por isso,
como o Hisaac ja trouxe, no ano passado, em novembro, o Presidente langou 0 Novo Viver sem Limite, dessa vez, um
plano um pouco mais robusto, com a presenca de 27 Ministérios, 96 acOes dispostas e cerca de 6 bilhdes de reais.

No eixo dasalde, foram apresentadas 20 acGes e aproximadamente 2,6 bilhdes dereai's, para que nés pudéssemos avancar,

com o Novo Viver sem Limite, para além das quest8es de reabilitacdo, para além da habilitacdo de novos servigos de
construcdo, mas avancar para a perspectiva da formagéo.
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A Luciana trouxe muito bem a questdo da necessidade de qualificagdo e formagdo dos profissionais, assim como a
Deputadalza. Se queremoster um servico de qualidade e que atenda as necessi dades de salide das pessoas, nos precisamos
lembrar queabaseinicia éaformago e aqualificagdo dos profissionais que vao assistir essas pessoas. Entéo, néstambém
temos agora no Viver sem Limite, no ambito da salide, propostas de formacdo, de qualificacéo, de especializacdo dos
profissionais para o cuidado das pessoas com deficiéncia.

Quando falamos da atualizacdo da Rede de Cuidados & Pessoa com Deficiéncia, precisamos dizer que arede foi criada
em 2012, e nds sabemos que, de 2012 a 2023, o Brasil passou por uma grande transformagdo epidemiol égica, sanitaria
e econdmica. Entdo, os valores de repasse do Governo Federal precisavam ser revistos. Os valores que eram repassados
até outubro j4 ndo eram mais suficientes para dar conta das demandas dos Centros Especializados em Reabilitacéo e das
Oficinas Ortopédicas. Dito isso, foi feito todo um estudo econémico, e nds conseguimos, com uma portaria, ampliar o
repasse financeiro. Ent&o, os servigos que ja eram habilitados tiveram um incremento automético em outubro. Os Centros
Especiaizados em Reabilitagdo |1, os Centro Especializados em Reabilitacéo |11 e as Oficinas Ortopédicas tiveram um
regjuste de 35%, e os Centros Especializados em Reabilitagdo |V, de 25%.

Relembremos que o CER é um componente da rede de atencdo especializada que faz a habilitacgo ou a reabilitacdo das
pessoas com deficiéncia. O Deputado Wellington trouxe o0 seu relato da necessidade de, as vezes, procurar multiplos
profissionais e ter que peregrinar pela cidade atras do cuidado. O Centro Especializado em Reabilitacdo vem justamente
romper com essa ldgica e congregar todos os profissionais de reabilitagdo em um Unico espaco, para que a pessoa,
ao adentrar no Centro Especializado em Reabilitacdo, consiga ter o cuidado de salde adequado e garantido, com os
profissionais de que necessita. Ele tem uma equipe multiprofissional a disposi¢do. Entdo, o CER vem nessa perspectiva
de congregar os profissionais e congregar as modalidades. O centro é do tipo 11, 111 ou 1V, a depender das modalidades
dereabilitacdo que oferta: fisica, intelectual, visua ou auditiva.

Ent&o, isso permite que consigamos fazer com que a pessoa seja assi stida nesse ambiente sem necessitar de deslocamentos
desnecessarios, 0 que, as vezes, atrapalham e distanciam as pessoas das unidades de salde.

Pensando nisso, a Portaria 1.523 trouxe esse regjuste importante para a requalificagcdo da rede, para que pudéssemos ter
um direcionamento de recursos relevante para atualizar e garantir o funcionamento desses servigos. Também tivemos
a criagdo de novos incentivos. A realidade epidemiolégica que nés temos visto nos mostrou a necessidade de termos
um olhar cuidadoso sobre a demanda do autismo. E, nessa perspectiva, foi criado um recurso adicional para os Centros
Especializados em Resbilitagdo para o cuidado das pessoas com autismo. No Brasil, os Centros Especializados em
Reabilitagdo habilitados na modalidade intelectual que desgjem, que optem e que tenham condicdo de ampliar suas
equipes, paraaumentar o nimero de vagas e os atendimentos poderdo requerer 20% amais do que el esjarecebem. Entéo,
se formos somar o repasse que ja foi automatico de 35% e a possibilidade de 20%, alguns servicos ja podem requerer
e ter, no seu diaadia, 55% a mais de regjuste. Essa foi uma iniciativa para que pudéssemos expandir a rede no sentido
de haver mais profissionais e, consequentemente, ampliar o niimero de vagas para o cuidado das pessoas com transtorno
do espectro autista.

Agora, reforcando a questdo da intersetorialidade, por mais que tenhamos ampliado o nimero de servigos habilitados,
desde o inicio dagestéo daMinistraNisia, até agora, nés tivemos a habilitagdo de quarenta novos servicos, cinco oficinas
ortopédicas e 35 novos centros especializados em reabilitacdo. Por mais que nds tenhamos essa ampliagcdo, ainda €
importante e necessaria essa expansdo. Atualmente, o Brasil conta com 325 Centros Especializados em Reabilitagdo em
todas as Unidades da Federacéo, tentando capilarizar o atendimento ao méximo. Porém, nds esbarramos num problema
bastante importante, que é a auséncia de algumas categorias profissionais. Mais uma vez, reforco a importancia da
intersetorialidade. NGs ndo vamos conseguir avancar na rede de cuidados da pessoa com deficiéncia se ndo tivermos
uma articulagdo muito forte, por exemplo, com o Ministério da Educacdo, com as Secretarias Estaduais e as Secretarias
Municipais de Educacdo. Nés precisamos pensar e juntos tracar estratégias para avancar na formagdo de novos
profissionais. Para além disso, ndo s6 na formagéo de novos profissionais, mas também na qualificacdo daqueles que j&
atuam. Essas sdo estratégias em que precisamos avangar para que possamos ter novos servicgos e qualificacdo dos servicos
existentes.

Por que eu estou dizendo isso? No ano passado, o Presidente lancou o novo PAC — Programa de Aceleracdo do
Crescimento. O eixo salde foi contemplado e, dentro do eixo salde, a Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia foi
contempladatambém. Até o momento, foi aprovadaa construcgo de trinta novos Centros Especializados em Reabilitaggo.
Todos esses trinta estabel ecimentos véo ser em regides de salide de vazio assistencial absoluto, ou sgja, regides que
congregam inimeros Municipios que ndo tinham nenhum servigo de reabilitag8o habilitado pelo Ministério da Salde.
Entdo, essaacdo vem parasuprir essalacuna, capilarizando e aproximando as pessoas dos servicos. E esses centrosjaestao
no inicio da fase de construgdo. Em breve, teremos os novos prédios equipados, mas nés precisaremos de profissionais
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para trabalhar e prestar esse servigo. Entdo precisamos avancar também em relacéo a formag8o e a qualificacdo desses
servidores.

NOs tivemos a aprovagdo de trinta Centros Especializados em Reabilitacdo e 23 oficinas ortopédicas, isso somente pelo
novo PAC. Entéo sdo 53 obras aprovadas no novo PAC no ano passado e neste ano. Para além disso, com recursos
de programa discricionario do Ministério da Salide e com recursos de emendas parlamentares, nés ja temos 87 novas
construces em andamento no Brasil para a ampliagdo da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia, entre centros
especializados e oficinas ortopédicas. 1sso equivale a271% amais de constructes em relagdo atoda a gestdo anterior. Na
gestdo anterior, nds tivemos uma expansdo, com trinta novos servicos e até hoje, dia 10 de dezembro, nds temos 87 novas
construcdes em andamento. E também tivemos a ampliacdo dos recursos, como eu ja disse, e a ampliagdo da rede com
novos estabelecimentos. Entdo nos também tivemos um avanco de mais de 170% no custeio mensa de financiamento
para esses servicos.

Pensando nessa necessidade de qualificar o cuidado, nés também tivemos areativacao, a abertura de novas possibilidades
para o Pronas/PCD, o Programa Nacional de Apoio a Atencdo da Salde da Pessoa com Deficiéncia. O Pronas/PCD
€ um programa em que institui¢des filantrépicas apresentam projetos para o cuidado as pessoas com deficiéncia, e os
projetos aprovados séo financiados com recursos de institui¢oes privadas. Essas instituigoes privadas tém isencéo fiscal.
Entdo, essa € outra maneira que temos para avancar e qualificar o cuidado. No ano passado, foi aberto um novo edital, e
retomamos o Pronas, que havia sido suspenso. S6 na edicdo passada, 103 novos projetos foram aprovados para o cuidado
das pessoas com deficiéncia e inimeros projetos com foco nas pessoas com autismo. SO para execucao desses projetos
foram destinados mais de 119 milhdes de reais. Entéo, além da iniciativa de programas, de emendas parlamentares e do
PAC, nds também temos o fortalecimento do Pronas no desenvolvimento dessas a¢fes de cuidado.

Pensando também na questdo da formagado e da qualificagdo, recentemente houve o langamento do edital do Ministério
da Salde para o financiamento de bolsas de residéncia. S8 mais de 2 mil bolsas destinadas para a qualificagéo de
profissionais. E a Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiénciafoi priorizada também para que possamos ter qualificacdo
e formacdo desses profissionais para atender os pacientes. Como 0 Jodo trouxe, faltam profissionais nos Municipios, e
isso tem gerado impactos importantes no cuidado e no fortal ecimento da rede nos territérios.

S&0 inimeras as agdes. Estamos ainda caminhando a passos lentos, mas, sem sombra de dividas, estamos caminhando,
acho queisso éimportante dizer. Temos muito aavancar. Como o Deputado Dr. Francisco trouxe, jaavancamos bastante,
mas ainda ha necessidade de mais. Temos 325 Centros Especializados em Reabilitacdo, mas ainda ha muitas regides de
salde que ndo tém nenhum. Emborajatenhamos 87 construgdes, entre centros especi alizados e ofi cinas ortopédicas, ainda
ha muito a se fazer. Ent&o, precisamos garantir que Estados e Municipios fagam esse desenho. O grupo condutor, que € a
instancia dentro dos Estados que organiza a Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia, precisa ser fortalecido paraque
possamos ter um desenho de rede, de demandas e que essas demandas sejam pactuadas entre Estados e Municipios para
gue cheguem até o Governo Federal e que possamos fazer a alocagéo de recursos. Contamos com o apoio de Deputados,
Senadores, Deputados Estaduais e V ereadores, para que possamos, de maneira conjunta, fazer esse fortal ecimento.

E agora, finalizando de fato, sd quero dizer que esse € um retrato, um panorama dos 2 primeiros anos de gestéo, 2 anos
de bastante trabalho, bastante luta, de fortalecimento e de ampliacdo da rede. Temos ainda muito a caminhar e contamos
com 0 apoio de todos vocés!

Obrigado. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (lza Arruda. Bloco/MDB - PE) - Obrigada, Arthur. Parabéns pelo trabalho! De fato, ao garantir
o cuidado com todo o ciclo, através da intersetorialidade, conseguimos ter muitos avangos, ndo apenas sob o aspecto da
salide, mas também da vida.

Neste momento, passamos a rodada de perguntas que recolhemos através da ferramenta do debate interativo.

A primeiraperguntaédo Jairo Varella, que faz o seguinte questionamento: "Como diferenciar o que ndo € ABA e garantir
gue praticas terapéuti cas sgjam baseadas em evidéncias cientificas, enfrentando a falta de informacéo, o assistencialismo
e a adesdo a métodos sem comprovacao, promovendo uma cultura de esclarecimento, confianga e seguranca nos
tratamentos?"

Eu gostaria que a Dra. Luciana Brites pudesse responder, se estiver nos escutando.

A SRA. LUCIANA BRITES - Sim, estou. Muito obrigada.

Como vemos algo que é uma evidéncia? Por que falamos que aABA, aandlise do comportamento aplicada, é umaciéncia
gue tem evidéncia? Porque temos diversas pesquisas que ddo lastro para que estaabordagem funcione. Assim, o quetemos
de olhar ao falar dessa questdo da andlise do comportamento aplicada? Temos que ver a formagdo desse profissional,
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onde ele fez todas as suas atividades. Estamos vendo que tudo aqui passa pela formacdo. Ent&o, acabamos olhando tudo
isso. Também é muito importante que essas formacfes sejam dadas por pessoas capacitadas. Temos que ver o quadro
de professores que v8o ministrar o curso de formac&o. Temos toda guestdo na andlise do comportamento aplicada.
Falamos que ela & uma abordagem com evidéncia cientifica porque tem um amplo resultado quando aplicado.

Nao temos s6 a ABA, temos muitas abordagens, desde a abordagem fonica, que é priméria, é a primeira abordagem
baseada em evidéncia para a afabetizag8o das pessoas com autismo. Ent&o, temos vérias questfes e vamos ver iSso por
meio das pesquisas. Es pesquisas vao nos dar lastro. Nas pesguisas que sdo feitas nos Estados Unidos, no Brasil, no Japéo,
independentemente do lugar em que s8o feitas, existe todo um critério cientifico colocado, como a coleta da populagéo
para essa pesquisa, a pergunta de pesquisa e toda a estatistica organizada para ver se aquela teoria funciona ou néo,
independentemente do meio.

Ent&o, é muito legal, € muito interessante, € muito importante que todas as préticas educacionais, principamente das
pessoas com autismo, que estdo ai nos transtornos do neurodesenvolvimento, sgjam assertivas, porque ndo se pode ficar
testando. " Ah, vou fazer isso agora." O que estd acontecendo com o cérebro dessa crianga ou desse adolescente? Ele esté4
crescendo. Com isso, 0 processo de neuroplasticidade vai ficando cada vez mais dificil.

Por isso, abordagens baseadas em evidéncia, todo diagndstico e intervencdo precoce salvam vidas. E 0 que acontece?
Temos menos custos. Estamos falando tanto dos custos. M enos pessoas vao depender do Estado, porque se consegue mais
independéncia para autistas, no sentido de desenvolverem fala, comunicagdo, comportamento. Tudo isso se se investir
principal mente na etapa da educac&o infantil, no diagndstico e naintervencdo dessas pessoas diagnosti cadas. 1sso também
melhora a qualidade de vida da familia. Esse € um circulo virtuoso.

A SRA. PRESIDENTE (Iza Arruda. Bloco/MDB - PE) - Obrigada, Dra. Luciana.
Tenho certeza de que esse ponto ficou bem esclarecido também.

Nos temos outro questionamento, o da Marita de Almeida, que € o seguinte: "Como médica de familia e comunidade da
atencdo primariado Distrito Federal, vejo no cotidiano o drama dasfamilias embusca deter apia, bemcomo o aumento da
preval éncia de transtorno do espectro autista sem que a rede de salide consiga direcionar para umtratamento adequado.
E preciso tornar as unidades de satide pegas fundamentais nessa estrutura. Ha expectativa na expansio das equipes
eMulti e capacitacdo desses profissionais e dos profissionaisda ESF para diagnosticar eacompanhar pessoascom TEA?"

Eu passo essa pergunta para o Arthur responder.

O SR. ARTHUR DE ALMEIDA MEDEIROS - Obrigado, Marita, pela pergunta.
Sem sombra de davidas, precisamos nos lembrar do papel primordial da atencéo primaria.

Como coordenadora e ordenadora do cuidado, a Equipe de Salide da Familia tem que estar preparada e qualificada. Esse
tem sido um debate bastante intenso e rotineiro dentro do Ministério. Temos feito reunifes quinzenais para discutir a
linha de cuidado do transtorno do espectro autista. N6s tinhamos duas linhas de cuidados concomitantes no Ministério da
Satide. Agora nés estamos trabalhando no sentido de unificélas, justamente para direcionar como coordenar e organizar
esse cuidado. E a centralidade tem sido colocada, sem sombra de davidas, na atencéo priméria.

Como elamesmatrouxe, nos precisamos avancar na qualificagéo e naformagdo. Mais umavez, como a L uciana colocou,
tudo perpassa pelaformag&o. 1sso reforga a necessidade da articulagdo intrassetorial. Ent8o, a atengéo primaria conversa
com a atengao especializada, com a Secretaria de Gestéo do Trabalho e Educacdo em Salide, a SGTES, com a Secretaria
de Ciéncia e Tecnologia, para que tenhamos as evidéncias cientificas para nortear a organizacao dalinha de cuidado e as
condutas a serem direcionadas no processo terapéutico.

Entdo, a organizagdo traz sempre a atencdo primaria como porta de entrada e ordenadora desse cuidado. Paraisso, vamos
avancar, sem sombra de dividas, naformacdo e na qualificagdo desses profissionais.

A SRA. PRESIDENTE (lza Arruda. Bloco/MDB - PE) - Obrigada, Arthur.

Agora, encerrando a rodada de perguntas, eu passo a palavra para o Deputado Geraldo Resende.

O SR. GERALDO RESENDE (Bloco/PSDB - MS) - Né&o farel perguntas. Eu apenas quero dizer que me sinto muito
feliz por partilhar esta Mesa com a Deputada | za; com o Deputado Osmar Terra; com a hossa Presidente da SUBRAUT,

a Deputada Fldvia Morais; com outros Deputados que ja estiveram aqui; com Ministros; com o Arthur Medeiros, do
Ministério da Salde, nosso conterréneo |4 do Mato Grosso do Sul; e com o Jodo Francisco Alves, |4 de Pernambuco.

Quero dizer que estou, neste sexto mandato, saindo muito dos discursos e indo para a prética. Eu adotei neste sexto
mandato 0 compromisso com o terceiro setor, com as entidades que cuidam das pessoas com deficiéncia.
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Ontem mesmo eu estive com a Prefeita reeleita de Campo Grande, nossa capital. N&o existe uma estrutura adegquada
paratratar o autismo a4 no Mato Grosso do Sul. Eu assumi o compromisso de fazer essa construcdo através de recursos
das emendas parlamentares. NGs Deputados temos hoje um valor bastante substantivo, muito alto, e, se tivermos de fato
COMpPromisso com essa causa, podemos trabal har.

Entdo, falamos ontem com anossa Prefeita. JA conseguimos o terreno e fizemos uma varredura para construir os projetos.
Muitas entidades cuidam desse setor — se ndo for o poder plblico —, mas elas ndo tém recurso nenhum, muito menos
para construir projetos. Fomos atras de grandes construtores no Mato Grosso do Sul, e eles estédo dando todo o apoio aos
projetos, para que possamos fazer essa construgéo.

Dourados, minha cidade, € a segunda maior cidade de Mato Grosso do Sul. L4, nds entregamos, no dia 5 de abril, junto
com o Ministro e a Primeira-Dama do Estado, a melhor estrutura para atender as pessoas com autismo no Estado até este
momento. Aquele foi um dia muito importante, na medida em que essa estrutura esta atendendo cerca de quatrocentas
criangas e jovens, quatrocentas familias que tém o autismo presente em suas vidas.

Ent&o, eu estou, neste momento, com esse objetivo, no sexto mandato, cuidando das pessoas com deficiéncia, cuidando das
pessoas com autismo, trabalhando junto com o Ministério da Salde. Quanto as emendas parlamentares, estou fazendo um
trabalho junto ao Governo do Estado, que assumiu o seguinte compromisso: acada 1 real queeu colocar, o Governo coloca
outro 1 real. Entéo, duplicaremos o valor que nés temos. Nés estamos construindo, junto com o Ministério, essa rede de
assisténcia em Mato Grosso do Sul, pois a estrutura estava muito depauperada, muito frégil. Levando em consideracéo
aquilo que o Ministério tem preconizado, e com aminha experiéncia de ter sido Secretério de Salde por duas ocasiGes em
Mato Grosso do Sul, nés estamos vendo todos esses vazios no atendimento a essas pessoas e fazendo com que tenhamos
estruturas adequadas para atendé-las.

O grande problema, que eu estava compartilhando aqui com a Deputada |za Arruda, € o preparo dos profissionais, para
podermoster, de fato, um avango na abordagem, no tratamento, ou naquilo que precisamos dar a essas pessoas. Maisuma
vez eu digo que nés podemos direcionar recursos das emendas para que entidades e instituicdes fagam esse treinamento,
e, entdo, esses cidadaos e essas cidadas, na sua plenitude, mesmo com autismo, mesmo com deficiéncia, possam ser, de
fato, participantes na construcdo de uma sociedade melhor, como nés sempre estamos buscando.

Essa é a hossa abordagem aqui, colega Deputada |za Arruda. (Palmas.)

A SRA.PRESIDENTE (IzaArruda. Bloco/MDB - PE) - Agradeco aos expositores pela disponibilidade e disposicéo de
estarem aqui conosco, pela sua contribuicdo e compartilhamento.

Eu gostaria de deixar um agradecimento aos pernambucanos das clinicas Espago Desenvolver e da Ceclin TEA, que
vieram participar desta reunido, que fizeram questdo de sair de Pernambuco para vir aqui para aprender e também para
deixar esse compartilhamento de informagdes para o nosso Estado. Por isso, convido-os a continuarem no plenério para
darmos inicio a segunda M esa de debates deste seminério.

Muito obrigada. (Palmas.)

O SR. APRESENTADOR (André Castro) - Senhoras e senhores, daremos inicio a segunda Mesa.

Nés convidamos agora a Presidente da Subcomissdo para Politicas Publicas de Salde para o Transtorno do Espectro
Adtista, as Doencas Raras e demais Neurodiversidades, da Comissao de Sallde da Camara dos Deputados, a Deputada
Flavia Morais, para que conduza a segunda Mesa deste seminario, cujo tema € Do diagndstico ao tratamento: solucdes
tecnol 6gicas para doencasraras.

A SRA.PRESIDENTE (FlaviaMorais. Bloco/PDT - GO) - Vamosiniciar anossasegundaMesa. Eu gostariade convidar
parafazer parte da nossa Mesa o Deputado Osmar Terra. Eu queria agradecer a presenca de todos os participantes, que
com certeza trazem informagdes valiosas para os trabal hos da Subcomissdo.

Convido, neste momento, para compor a Mesa a Sra. Beatriz Ribeiro Versiani, médica geneticista, representante da
Sociedade Brasileirade Genética M édicae Gendmica; e 0 Sr. RGmulo BezerraMarques, Diretor Financeiro da Federacdo
Brasileira das Associagtes de Doencas Raras, a Febrararas. Anuncio ainda que participa desta Mesa, em formato virtual,
o0 Sr. Mateus de Oliveira Torres, médico neurogeneticista do Servico de Genética e Genoma da Beneficéncia Portuguesa
de S0 Paulo.

Antes de iniciarmos as exposi¢des, eu gostaria de registrar a presenca da Vice-Prefeita de Montividiu, a Débora, e do
Vereador de Trindade, o Raimundo, por intermédio dos quais eu cumprimento todas as liderancas presentes.

Convido agora a Deputada Rosangela Moro, que vai estar junto conosco coordenando os trabal hos.
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Passo a palavra ao Deputado Federal Osmar Terra, que vai fazer uma pequena explanagdo sobre o tema desta Mesa, Do
diagndstico ao tratamento: solugdes tecnol dgicas para doengasraras.

Tem apaavrao Deputado Osmar Terra.

O SR. OSMAR TERRA (Bloco/MDB - RS) - Agradeco o convite da Deputada Flavia Morais para estar nesta Mesa g,
assim, cumprimento todos os participantes, e também a nossa Deputada Rosangela Moro e todos os demais.

Eu queria fazer umafala curta, mas acho que nés estamos tratando de um assunto extremamente relevante. Nao preciso
dizer isso para os senhores, porque o interesse de todos ja mostra isso.

A humanidade, aevolugéo humanatem umamarca, que ndo € o tamanho do cranio. Quando sefaz um estudo arqueol 6gico,
antropol 6gico, paleoantropoldgico vé-se que a humanidade, o homo sapiens, ndo surge quando o cranio aumenta de
tamanho, mas sim quando as primeiras pessoas, ha milhares de anos, aparecem com fraturas consolidadas. 1sso mostra
gue aquelas pessoas foram cuidadas, foram atendidas por alguém, que ndo as deixou morrer de fome. Uma pessoa com
aperna quebrada, no mundo primitivo, estava fadada a morrer de fome, porque precisava caminhar para cagar, precisava
caminhar para buscar alimento, frutas, raizes. E uma pessoa ficou impossibilitada de fazer isso, e alguém cuidou dela
Ai se comemora, efetivamente, o nascimento da humanidade, com o surgimento do cuidado, da cooperagdo, até que, por
meio da evolugdo da tecnologia para a producdo de alimentos e a criagdo de animais, surge a civilizago.

Entdo, amarca da humanidade € o cuidar, € ndo deixar ninguém paratras, até como formareciprocade tratamento, porque
se eu cuido de alguém, eu imagino que, quando eu precisar, eu vou ser cuidado também. Entéo existe essa reciprocidade,
essa empatia que se desenvol ve nos seres humanos ao longo da sua histéria, para chegarmos até os dias de hoje. E, com o
tempo e com atecnologia, cadavez mais pessoas passaram a precisar de cuidados. As pessoas vivem mais, entdo precisam
mais de cuidados. As criangas que nascem com problemas sobrevivem e podem ter uma qualidade de vida melhor. Esse €
0 desenvolvimento do que ha de mais humano em todos nés, o cuidado, a protecéo daquel es que mais precisam, daqueles
gue precisam de algum tipo de atencdo. Essa é uma marcaque devemos considerar, para sabermos o que nos faz humanos.
Assim, da para dizer que tudo o que nés estamos discutindo aqui agora tem aver com se ampliar a protecdo as pessoas
gue mais precisam e fazer com que essa protecdo seja efetiva.

Eufui Secretério de Salide por 8 anos, fui Prefeito, fui Ministro duas vezes, e 0 que me chamaaatencdo € que o trabalho do
Executivo para efetivar um programa, para fazé-lo existir, parafazé-lo acontecer e melhorar a cobertura de atendimento
as pessoas que mais precisam exige preocupacio com a efetividade. N&o adianta fazermos discurso bonito. E fécil chegar
aqui e dizer que nos temos que integrar todos 0s servicos, ou que nds vamos regionalizar o sistema, etc. Como € que isso
funciona na pratica? Como é que se pode dar um exemplo de que funciona? Eu acho que essa é uma questéo prévia até
ao tratamento em si. Como € que podemos fazer com que toda essa multiplicidade de agdes se concretize.

Nés estamos trabal hando com uma sindrome, o transtorno do espectro autista. O diagndstico dessa sindrome jando é nem
t8o preciso, de tdo amplo que ela é. Ha algumas coisas em comum gue nos levam a chegar ao diagndéstico de transtorno
do espectro autista, mas néo existe um diagnostico preciso. O diagnostico ndo € preciso.

Quando nés falamos de doengas raras, nds estamos falando de doengas que atingem mais de 5% da populagéo. Entéo elas
nado sd0 tao raras. Mas elas ndo sdo raras no todo; por outro lado, €las sdo raras individual mente. Ha milhares de doencas
raras com grupos peguenos de pessoas portadoras dessas enfermidades. Entdo, quando nés falamos de diagndstico, nés
falamos também de descobrir coisas mais recentes, inclusive na parte da genética.

Eu acredito que boa parte dessas doengas — mais de 90% — tem origem basicamente genética. Descobrir o tratamento,
avancar na questdo de dar conforto, atendimento inclusivo, atendimento em que as pessoas e as familias também possam
se sentir bem pelaresposta ao transtorno € muito importante paratodos nés. Mas, antes defalar do tratamento em si, quero
dizer que, particularmente, sou adepto daideai de pegarmos alguns Municipios como modelo.

N&o adianta querermos fazer um programa funcionar em todo o Brasil ao mesmo tempo. "Vai ser uma maravilha!" Nés
fazemos um discurso muito bonito, mas, quando 0 programa chega a ponta, ndo acontece nada, ou vem alguém pegar
dinheiro paraimplantacdo do programa, mas usa o dinheiro em outra coisa. Entdo, nds temos que ter monitoramento.

Parafazer isso funcionar, temos que testar em Municipios que j& estejam andando bem, que tenham mais programas nessa
area, onde haja predisposi¢do dos gestores em atender melhor as crian¢as com doengas raras, com transtorno do espectro
autista, e fazer com que aquilo funcione, mostrar que é possivel, sim, fazer um bom atendimento e fazer daguela cidade
uma cidade amiga do autista, uma cidade amiga dos portadores de doencgas raras, parando deixarmos ninguém paratras.

Essa, para mim, seria uma estratégia, e ndo fazermos grandes programas. E claro que nds precisamos contar com o
Ministério da Salde e com o Ministério da Educacdo. Acho que a formagdo dos profissionais € muito importante. E a
chave central dessaformagéo séo os membros daatencdo bésica, e ndstemos um problema com aatencdo basicano Brasil.
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A atencdo basica, no Brasil, tem que resolver 80% dos problemas de salide de uma comunidade e pedir o encaminhamento
para especialistas dos 20% restantes, mas hoje acontece 0 contrario: ela atende e resolve em torno de 20% a 30% dos
problemas e encaminha o restante a um especialista. Ent&o, ja ndo ha qualidade adequada na atencéo bésica no Brasil.
Essa é uma das causas da sobrecarga dos hospitais e dos prontos-socorros, que ndo funcionam.

Ha outra coisa que é importante também. Eu ndo estou querendo resolver todos os problemas para discutir cuidados com
doengas raras, mas € importante falar de outros problemas, porque, se no caso das outras enfermidades ja é dificil fazer
diagndstico, ja é dificil resolver o problema, é mais dificil ainda quando se trata de um transtorno mais raro, que exige
um conhecimento maior, que exige uma atencdo maior da comunidade.

Nés temos que resolver 80% dos problemas na atencdo basica; ndo temos que encaminhé-1os para frente, ndo temos que
pedir pilhas e pilhas de exames que d&o todos normais. Nos temos que ter qualificacdo. Nos ndo podemoster terceirizacdo
de servicos de salde. Eu acho um absurdo terem sido terceirizados os programas de atencdo bésica, porque, aém de
pagarem o profissional, ainda tém que garantir margem para o ganho de quem esta gerindo a terceirizacdo. S0 coisas
assim que estdo ai para serem conversadas.

Eu volto ao ponto inicial para dizer que nds temos que escolher alguns lugares e procurar atender |4 da maneira mais
adequada. Euimagino que as novastecnol ogias vao nos ajudar. Por exempl o, vamos pegar o transtorno do espectro autista.
O transtorno do espectro autista compreende uma miriade de alteracfes, inclusive morfoldgicas, provocadas por genes
distintos. Mais de um gene produz o transtorno espectro autista. Eles precisam ser conhecidos, e é preciso estabelecer
uma possibilidade até de terapia génica.

Nés estamos com uma viagem marcada para visitar o Instituto do Cérebro do Rio Grande do Sul, que, agora, ficou em
primeiro lugar na Financiadora de Estudos e Projetos — Finep, em pesquisa sobre genes e terapia génica. Nés estamos
dependendo muito dos centros avancados dos Estados Unidos para ter enzimas especificas para tratar doencas raras,
guando nés podemos desenvolver isso aqui no Brasil. Deveria haver uma priorizacdo da questdo da terapia génica, para
desenvolvimento de pesquisa sobre alteracdo dos genes para melhorar funcionamento do cérebro, para a melhoria da
gualidade de vida da pessoa portadora de um transtorno. Eu acredito muito que nds vamos ter, em pouco tempo, terapia
génica funcionando a favor de quem tem doencgas raras.

A ocorrénciado transtorno do espectro autista, por exemplo, aumentou muito no mundo. Quando eu comecei alidar com
o transtorno do espectro autista, como médico, eu atendia no interior do Rio Grande do Sul, e havia um caso de autismo
para cada 10 mil pessoas; hoje, ha um para cada 36, 40 pessoas. Foram aperfeicoados o diagndstico e a compreensdo do
problema, mas também seincorporaram ao transtorno do espectro autista doengas que ndo eram do transtorno do espectro
autista. A esclerose tuberosa e asindrome do X Fragil sdo alterages que podem ter um padrdo de comportamento autista,
mas sdo doengas que tém uma origem especifica, que tém, inclusive, um nome de diagnéstico.

Para estabel ecer mel hor esses diagndsti cos e a possi bilidade de tratamento, temos que avancar napesquisa. E, paraavangar
na pesquisa, temos que investir muito em pesquisa. N&o estamos falando de pouca gente. Mais de 5% da populagéo
brasileira tém doencas raras; autistas, mais ainda. NGs temos que nos inspirar nos doze trabalhos de Hércules e fazer
funcionar melhor o sistema de salide, fazer com que as equipes e os professores entendam melhor as criangas com
transtornos e doengas raras dentro das escolas. Entdo, tem de haver capacitacéo também. E precisamos de uma linha de
tratamento e de pesquisa bem desenvolvida.

Eu acho que n6s podemos, aqui na Camara dos Deputados, of erecer recursos para essas entidades e oferecer umalinhade
apoio, inclusive junto aos Ministérios— Ministério da Ciéncia, Tecnologia e Inovactes, Ministério da Salide e o proprio
Ministério da Educagéo —, para que €l as possam ter capacidade de investimento e de foco nas doengas raras e nas pessoas
gue possuem transtorno do espectro autista. Genericamente, era isso 0 que eu queria dizer. Eu acho que nés temos que
mexer com muita coisa. A melhor maneira de comegarmos isso € escolher um ou dois Municipios por Estado, para que
funcionem como projetos-pilotos, a fim de mostrarmos que isso funciona. E os centros de pesquisa e de tratamento que
estdo mais disponiveis, que estéo avangando mais nessa direcdo, devem ter um apoio maior.

Muito obrigado.

A SRA. PRESIDENTE (FlaviaMorais. Bloco/PDT - GO) - Deputado Osmar Terra, muito obrigada.

Antes de passar a palavra para o proximo orador, eu queria dizer que daqui a pouco nés vamos ter um intervalo para o
almoco. Nés vamos ter um coffee break aqui. Se quiserem ficar e participar conosco vai ser muito bom.

Passo a palavra agora para a Deputada Rosangela M oro, muito atuante na Subcomissdo. Elavai fazer um breverelato das
acles que aconteceram este ano durante os trabal hos da Subcomisséo.

A SRA. ROSANGELA MORO (Bloco/UNIAO - SP) - Obrigada, Presidente.
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Quero saudar todos os membros da Mesa, na pessoa da Presidente Flavia Morais, também muito comprometida com o
tema das doengas raras. Sao todos muito bem-vindos a nossa Casal

Eu quero ser muito breve, até para poder escutar todas as falas, as trocas que nés vamos fazer hoje neste seminario.

Fago um paréntese aqui para dizer que eu presido a Frente Parlamentar Mista de Inovacdo e Tecnologias em Salde para
Doencas Raras. Temos trabalhado muito |4 para saber quais sdo 0s avangos, com encontros técnicos com a pesquisa
clinica, para sabermos realmente, diante de tantas necessidades, o que poderiamos colocar como prioridade.

N&o resta divida de que, quando a gente trata de doenca rara, duas situacdes sdo essenciais: 0 diagndstico — e temos
que trabalhar para que o tempo de diagndstico seja reduzido; e, da mesma maneira, o acesso. E uma das formas de se ter
acesso ao tratamento &, sim, por meio da pesquisa clinica.

NOs aprovamos, recentemente, aqui na Camara dos Deputados, a lei da pesquisa clinica. O Brasil € um pais com um
potencial muito grande parater pesquisaclinica, dada a amplitude territorial, dada a diversidade étnica. Entdo, ha muitos
players interessados em fazer pesquisa clinica no nosso Pais.

SO que a pesquisa clinica envolve custos, envolve estudos, envolve ene fatores. E as pessoas precisam de seguranca
juridica. Agora, com a lei aprovada, a seguranga juridica fica mais bem sedimentada, para que os financiadores, os
estudiosos, 0s pesquisadores, com o suporte financeiro dos investimentos dos patrocinadores, possam desenvolver essa
pesquisa clinica aqui.

Contudo, houve um veto alei da pesquisaclinica, e nés vamos trabalhar para que isso seja melhor compreendido. O que
foi objeto de veto? A limitac8o de prazo para fornecimento do medicamento, pelo laboratério, ao final dos estudos, sob
aaegacdo de que teria que ser para o resto davida.

Quando setrata das doencas ultrarraras, ha umaresolucdo do Conselho Nacional de Salide— CNS, aquel e colegiado com
participacdo popular, com muitos atores com assento no colegiado. No caso das doencas ultrarraras, 0 CNS estabel eceu
gue seria possivel exigir um fornecimento pelo prazo de 5 anos. Poderiam, entdo, ter tomado como parémetro esse prazo
de 5 anos.

Eu ndo posso dizer aqui, Deputada Flavia, é que seria correto fornecer por 1, 2, 5 ou 10 anos, mas precisamos achar um
denominador comum que ndo afaste a pesquisa clinica do Brasil. Se for imposta, vialegislago, essa obrigatoriedade de
custeio de medicamento para o resto da vida, as empresas, 0s pesquisadores, os patrocinadores vao escol her outros paises
parafazer pesquisaclinica, e ndo o Brasil. E isso trara dificuldades para a pessoa que tem o diagnéstico e esta diante da
necessidade de acesso a algum tratamento de formaimediata.

A pesquisa clinica precisa ser vista assim, como uma forma de acesso a tratamento. Trata-se do inicio de uma terapia,
ainda que nova. A pessoa se submete a ele por seu livre consentimento e pode desistir, ndo querer mais participar, a
gualquer momento, também por livre decisio.

Na frente parlamentar, n6s estamos trabalhando internamente junto com outros colegas, atentos a essa decisdo, para que
a gente ache um meio-termo, a fim de que n&o segja paratoda a vida, mas que sgja por um prazo que atenda o paciente.

Quando falamos de acesso, temos que falar também de incorporagdo. Nao ha como falar de acesso a tratamento se ndo
falarmos da incorporagéo. E a incorporacdo hoje é feita pela Comissdo Nacional de Incorporagdo de Tecnologias no
Sistema Unico de Salide — Conitec, um 6rg&o do Ministério da Salide. E claro que essa andlise feita pela Conitec € em
relacdo ao custo-efetividade, afinal de contas, hd um orgamento a ser cumprido. Ent&o, nés estamos trabal hando também
paraque a Conitec setorne cadavez maistécnicae menos politica. Levantamos sempre aquestdo do conflito deinteresses,
gue precisa ser superado, para que a Conitec comece a fazer outros estudos para determinar a incorporacdo ou ndo de
tecnologias no SUS.

Por exemplo, custa mais caro 0 medicamento ou custa mais caro aquela pessoa e sua familia ficarem dependendo do
sistema por mais tempo? Essa tem sido, Deputada Flavia, a nossa principal razéo de atuar na frente parlamentar, porque
nos consideramos que o diagndstico, 0 acesso e a incorporacdo sdo os pilares fundamentais que precisamos enfrentar,
Rémulo, para que consigamos avangar.

Eram essas as observagOes, Deputada, que eu queria fazer. Agradeco aV.Exa. ainiciativa e a oportunidade que me foi
dada de compor esta honrosa Mesa com os demais colegas. Fico a disposi¢ao para algum esclarecimento adicional.

A SRA. PRESIDENTE (FlaviaMorais. Bloco/PDT - GO) - Obrigada, Deputada Rosangela.

Passo a palavra para Beatriz Ribeiro Versiani, médica geneticista, representante da Sociedade Brasileira de Genética
Médica e Gendmica.

A SRA. BEATRIZ RIBEIRO VERSIANI - Boatarde atodos.
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Em nome da Sociedade Brasileira de Genética M édica e Gendmica, eu agradego muito pelo convite para participar deste
evento t&o importante sobre doencas raras e autismo. Esse € um tema bem amplo, tem muita coisa para falar, mas como
tenho pouco tempo, eu decidi focar um ponto.

(Segue-se exibicao de imagens.)

O titulo desta apresentacéo € Do diagnéstico ao tratamento: solugdes tecnolégicas para doencas raras. Eu vou focar
mai s especificamente o transtorno do espectro autista e como a genética médica pode contribuir na odisseia desse paciente
dentro do servigo médico.

Para comecar, eu vou apenas relembrar os critérios diagndsticos do transtorno do espectro autista. Todo mundo que
trabalha com o transtorno do espectro autista ja sabe quais sdo, mas € sempre bom relembrar.

Esses aqui so os critérios do DSM-5, o Diagnostic and Satistical Manual of Mental Disorders — manual diagnéstico
de estatisticas das desordens mentais.

O que o paciente tem que apresentar? Comego pel o déficit persi stente nacomunicacdo einteracdo sociais. Nds poderiamos
ficar agui por 40 minutos, 1 hora, falando so desseitem, mas ndo é o caso agora. Hatambém padrdes repetitivos erestritos
de comportamento, interesse ou atividade. 1sso inclui movimentos efalas repetitivas estereotipadas. E os sintomastém que
estar presentes precocemente no desenvolvimento. 1 sso €interessante porque, as vezes, esse diagndstico vem so maistarde.
Porém, se vocé for ver ahistéria pregressado paciente, €le tinha sintomas antes, mas o diagndstico so foi feito maistarde.
E preciso ainda que os sintomas causem prejuizos sociais, ocupacionais ou em outras areas. E as alteragdes apresentadas
pelo paciente ndo podem ser explicadas somente por um déficit intelectual ou um atraso global do desenvolvimento.

Quanto as estatisticas, de acordo com aOMS, o transtorno acomete atualmente 1% da populagdo. Ha nimeros diferentes,
dependendo dos trabalhos. Ha trabalhos que mostram que o transtorno acomete 1 pessoa para cada 40, as vezes, mais.
Porém, hoje, nés usamos o dado da OM S, que é mais ou menos a média de 1% da popul agéo.

O transtorno é mais comum em homens — mais ou menos, 4 homens para cada mulher. Existem muitos estudos para
tentar explicar por que essa maior incidéncia em homens. Parece que as mulheres seriam menos sensivels as alteracdes
genéticas. A associacdo com deficiénciaintelectual ocorre em mais ou menos 1/3 dos casos, e também ha associacdo com
vérias outras comorbidades.

Como jafoi dito aqui, esta havendo aumento na preval éncia de diagnéstico bem importante nos dltimos anos.

Quais sdo os tipos de transtorno, do ponto de vista do médico geneticista? Quando chega um paciente a um consultorio
meédico, 0 que éimportante para comegarmos a avaliacdo daquel e paciente e depois fazer ainvestigacdo diagnostica? Nés
fazemos umadivisdo. O transtorno do espectro autista pode ser sindrémico ou ndo sindrémico. Sindrémico ocorre quando
0 paciente, além do espectro autista, tem alguma outra comorbidade, que pode ser uma malformagdo congénita, uma
malformagao cardiacaou renal; um quadro de surdez, alteracao visual, ou, asvezes, dismorfias, um exame dismorfol 6gico
alterado. O que sdo dismorfias? Dismorfias sdo alteracOes fisicas, principalmente craniofaciais, que fazem vocé pensar
em uma sindrome genética.

O TEA néo sindrémico acomete agquele paciente que realmente tem somente o transtorno do espectro autista, se € que
podemos dizer que € somente.

Eu queria dizer que, mesmo antes dos grandes avangos genéticos que mostraram alteracfes genéticas realmente
relacionadas com o autismo, ja se tinha uma ideia de que €ele era herdavel, digamos assim. Por qué? Os exames ja
mostravam isso. Sdo feitos muitos exames em gémeos monozigéticos e dizigéticos para estudar a herdabilidade de
doencas. E, no caso do transtorno do espectro autista, eles viram que, em gémeos monozigéticos, existe em torno de 60%
a 90% de concordancia. Lembro que os gémeos monozigéticos tém o mesmo material genético, se comparados com os
gémeos dizigdticos, que tém concordancia de 0% a 30%, dependendo dos trabal hos. Entdo, vé-se ai uma diferenca bem
grande, falando a favor de as alteragdes genéticas estarem relacionadas sim com o autismo.

Quanto ao risco de irméos de pacientes com TEA também apresentarem a doenga, todos os trabal hos ja mostravam que
havia uma maior chance, algo em torno de 7% a 20%, a depender do trabalho.

O que se notava também, mesmo antes dos estudos, é que parentes de pacientes com transtorno do espectro autista,
principalmente parentes de primeiro grau, muitas vezes, ndo tinham diagnostico do transtorno, ndo fechavam critérios
para o transtorno do espectro autista, mas tinham muitos sinais leves. Ent&o, € muito comum o paciente chegar, e, a0
fazermos a histéria familiar, perguntarmos se ha alguém... Ndo perguntamos apenas se h4 alguém com transtorno do
espectro autista. NGs perguntamos se ha alguém com qualquer tipo de malformag&o. E sempre ha alguém na familia: o
pai, amae, o tio, um primo, um irm&o. Eles dizem: "N&o, doutora, €le ndo tem diagndstico ndo, mas ele € esquisito. Ele
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ndo gosta de sair, ndo tem muitos amigos, gosta de ficar em casa, ndo tem uma sociabilidade muito grande”. Ent&o, isso
jaera uma coisa notada também.

Comojéafoi dito pelo Deputado, hd doencas com o diagndstico etiol 6gico jaconhecido que vocé vé que tém caracteristicas
detranstorno do espectro autista. Ento, isso também jaeraumaideiade que o transtorno do espectro autistaestavaligado
a alteragOes genéticas.

Eu vou falar um pouquinho dos exames genéticos do transtorno do espectro autista. NGs sabemos que ndo ha um exame
genético para dar um diagnéstico de maneira nenhuma do TEA. O diagnostico do TEA é clinico. Como 0s exames
genéticos podem gjudar? Eles podem gjudar na tentativa de se chegar a um diagndstico sindrémico ou a alguma ateracéo
gue esteja influenciando no aparecimento do transtorno do espectro e que vai poder gjudar a orientar as familias.

Ent&o, eu vou dar uma pincelada nos exames que existem, mas ndo vou me aprofundar neles, porque esse € um tema
complexo. Grosso modo, os exames se dividem entre aqueles que vao avaliar alteragdes cromossdmicas e aqueles que
vao avaliar alteragdes génicas. Lembro que os cromossomos sao formados pelo DNA. Ent&o, alteragcBes cromossdmicas
vao pegar pedagos muito grandes do DNA. Com isso, serdo pegos varios genes, de poucos até milhares de genes. E as
alteracBes génicas, em geral, sdo de gene Unico, mas elas podem provocar alteracdes fenotipicas tdo grandes como as
alteracBes cromossdmicas.

Os exames gque nds temos atual mente para a pesguisa de ateragdes cromossdmicas € o cari6tipo e aandlise cromossdmica
por microarray. Se vocé for consultar aliteratura, vera que o cari6tipo ndo é mais usado para avaliacéo de doencas raras
de maneirageral. Mas, aqui no Brasil, nds usamos bastante pelo custo mais reduzido.

Para as alteragcdes génicas, ha o sequenciamento completo do exoma ou do genoma. E, especificamente para o transtorno
do espectro autista, € importante a pesquisa da sindrome do X Frégil. Por que isso? Justamente porque, se chega um
paciente com transtorno do espectro autista que vocé considera sindrémico, vocé vai tentar buscar ver se eletem alguma
sindrome que tenha caracteristicas de autismo também.

E qual éaresolutividade dos exames genéticos no transtorno do espectro autista? V océ encontra alteragdes cromossdmicas
em aproximadamente 15% dos pacientes; alteractes génicas em 15% a 20% dos pacientes, e outras ateracdes, como as
alteracBes metabdlicas ou sindrome do X Frégil, em algo entre 1% e 7% dos pacientes. Ent&o, se vocés fizerem as contas,
na verdade, em menos de 50% dos pacientes vocé vai encontrar alguma alteraco genética.

Muitas vezes, vem a seguinte questéo: "Entéo, por que eu vou testar?" Algumas maes ou pais se perguntam isso, pois a
chance é pequena de encontrar alguma coisa. Mas, se encontrarem alguma coisa, haverd muitos beneficios.

O primeiro beneficio que eu gosto de citar é o beneficio psicossocia da familia: saber o que ele ou elatem. Eu jative
méae no consultério chorando de emog&o por eu ter dado um diagndstico para o filho dela e dizendo: "Nossa, agora eu sei
0 que ele tem. Quando as pessoas perguntarem, eu poderei dizer o nome". 1sso no transtorno do espectro autista talvez
ndo exista tanto, porque esse ja € o0 nome, mas, as vezes, a mae sabe que a crianca tem outra coisa. "Nao é sd isso, ele

tem mais alguma coisa." Ent8o, testar gjuda muito afamilia

Os trabalhos mostram que ha sensacdo de empoderamento, de melhora na aceitacéo, de melhora na qualidade de vida
familiar e de diminuig&o da sensagéo de cul pa dessas familias.

Isso gjuda a ter maior acesso a terapias de apoio, a grupos de suporte. Se vocé sabe 0 nome da doenca que vocé tem,
VOCEé consegue encontrar outras pessoas com amesma coisa. Ao conseguir falar melhor com afamilia, afamilia consegue
entender o progndstico daguel e paciente. V océ pode, entéo, identificar, tratar e prevenir comorbidades queirdo aparecer no
futuro. V océ consegue um manejo adequado do paciente em relacdo a educacdo e a empregabilidade. Consegue possiveis
tratamentos. V océ podera entrar, as vezes, em protocol 0s de pesquisa, se vocé ndo tem um tratamento ainda estabel ecido.
E, 0 que € muito importante, pode evitar exames desnecessérios, afamosa odisseia diagndstica, tdo comum nos pacientes
da genética médica que chegam com doencas raras. Eles ja passaram por varios e varios médicos, véarias especialidades,
fizeram muitos exames, sem conseguir chegar a um diagnéstico.

Asvezes, quando apessoafaz umatestagem genética, consegue ver umaalteraco. Se haalteragio em determinado gene, é
iSS0 que o paciente tem. Pronto. Acabou. Com isso vocé ndo precisamais se preocupar. Por fim, pode-se evitar tratamento
sem comprovagdo cientifica.

Vocé podefaar comafamilia, entéo, sevocé sabe 0 que aguelacriancaou aquel e pacientetem, sobre o risco derecorréncia.
Por exemplo, em relacdo a sindrome do X Fragil ou a uma alteracdo cromossdmica herdada de um dos pais, aguele pai
e aguela mae terdo 50% de chance de ter um filho afetado. O risco pode ser de 25% se for uma doenca autossdmica
recessiva, como asindrome de Smith-Lemli-Opitz, ou pode ser de cercade 1,5%, sefor umaalteracéo genética"de novo”,
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isto &, que aconteceu naguelacrianca, ndo veio do pai nem veio damae. Esses nimeros fazem umadiferenca muito grande
paraas familias.

Ter um diagndstico pode gjudar num diagndstico pré-natal ou pré-implantacional, se for o desgjo da familia, a depender
do tamanho do risco. Do mesmo modo, pode-se ter o diagnostico de familiares afetados sem diagnostico etioldgico. As
vezes, vocé faz um diagndstico numa crianga, num paciente, e, de repente, a propria familia percebe que aquele primo
ou aguele tio também pode ter a doenga. Ent&o fazem o exame e, as vezes, comprovam a doenca. Assim, consegue-se
aumentar o nimero de pessoas diagnosticadas.

Eu deixo aqui, para terminar, os desafios futuros. Em relacéo & avaliacdo etioldgica, ndo so do transtorno do espectro
autista, mas também das doengas raras de maneira geral, o desafio € aumentar 0 acesso as ferramentas diagnésticas
existentes, tanto na salde publica quanto na suplementar. Outro desafio é a pesquisa de novos mecanismos implicados
na etiologia do transtorno do espectro autista.

Deixo aqui o e-mail da Sociedade Brasileira de Genética Médica, secretaria@sbgm.org.br, e agradeco novamente pelo
convite. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (FldviaMorais. Bloco/PDT - GO) - Obrigada, Beatriz.

Eu queriaregistrar apresencado Dr. Thales Potenciano, médico neurologistado Hospital de Urgénciade Goias— HUGO
e também do Centro de Especialidades de Aparecida de Goiania, no ambulatorio de neurologia para adolescentes, onde
mais de 80% dos pacientes tém autismo e outras neurocomorbidades.

Registro também a presenca da Joyce Matias, Presidente Nacional do Instituto Kylie.

Dando continuidade a reunido, passo a palavraagoraao Sr. Romulo Marques, Diretor Financeiro da Federacdo Brasileira
das Associacfes de Doencas Raras — Febrararas.

O SR. ROMUL O BEZERRA MARQUES - Boatarde a todos os presentes.
Boatarde aos ilustres integrantes da M esa de que eu tenho a oportunidade de compartilhar.
Deputada Flavia Morais, na sua pessoa, cumprimento os Parlamentares presentes na Mesa e também no plenario.

Cumprimento ainda aqueles que nos acompanham em ambiente remoto. Impossibilitados de comparecer, permanecem
ativos nesta atividade.

Meus agradecimentos também ao Antoine Daher e a Lauda Santos, respectivamente, Presidente e Vice-Presidente da
Febrararas, por terem me concedido esta oportunidade de representar a federagdo em momento tdo distinto.

Eu quero também saudar as nossas comissdes regionais, as nossas associadas. Sem o trabaho de vocés, 14 nos rincdes
do nosso Brasil, ndo seriamos o que somos hoje, uma federacdo robusta, madura, com a sua governanga em construcao
e com suas mais de 90 associadas.

Mais especificamente, cara Deputada Flavia Morais, receba os nossos agradecimentos por haver requerido relevante
audiénciaparaacomunidade dosrarose dospacientescom TEA também. Esses agradeci mentos sdo extensivos a Deputada
Rosangela Moro e aos demais signatérios do requerimento de realizacéo deste seminario, por participarem dos traba hos
desta Subcomissdo e, com zelo, conduzirem os temas de nosso interesse.

Na sua pessoa também, Deputada Flavia, cumprimento todos os Parlamentares presentes integrantes desta Subcomisséo
e, em especial, os Parlamentares signatérios que deram origem a este semindrio, a este evento.

Faco uma saudagdo especial a vocé paciente acometido com alguma doencararal Vocé é arazao da nossa existéncia, da
nossa representatividade como ente federativo, que tem entre seus associados diversas outras organizagdes sociais.

Aludir, Deputada, ao tema Desafios e per spectivas em politicas publicas para doengas raras e autismo € sempre oportuno
€ necessario para todos nés. No nosso caso especifico, falar do diagndstico ao tratamento e das possiveis soluctes
tecnol gicas para doengas raras mantém o assunto atual e permite focar mais de perto esse temaimportante para nos.

Faco aqui um paréntese na leitura, para dizer que a minha maior motivagdo de estar aqui € que eu tenho um filho que
€ paciente com doencarara.

Quando este seminério propde a discussdo da questdo — aspas — "do diagndstico ao tratamento”, essa expressdo nos
remete direto a jornada do paciente, que ainda tem sido penosa para as pessoas com algum tipo de doencarara.

Fago outro paréntese para dizer aos painelistas que me antecederam que vocés perceberdo que nds temos alguns pontos
convergentes sobre 0 que estd sendo tratado de um modo geral no plenéario.

Segundo a publicagdo do Ministério da Salide — isso pode ser encontrado no site do Ministério —, ajornadado paciente,
aqual a palestrante que me antecedeu chamou de odisseia, inicia-se com a suspeita da existéncia de uma doenca rara,
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levantada em um ponto de entrada em algum local da rede de salide pblica ou privada nacional . Essa suspeita segue para
um diagndstico e, depois, para orientagdes para os cuidados e, a partir dai, para o inicio de um tratamento, quando isso
ocorre. Essa é ajornada mapeada em forma de rotina, mas entrada tem sido penosa para o paciente caminhar.

Numa apertada sintese, pode-se dizer que o diagndstico € uma etapa primordia e que merece comentarios. Quando nds
falamos, mais uma vez, reforco, em diagndstico, falamos na ampliacdo do Programa Nacional de Triagem Neonatal,
regulamentado pelaLei n°14.154, de 2021. No entanto, aimplantagdo do programa se encontra aindaem faseinicial, em
fase embriondria, frustrando as nossas expectativas. E existe uma disparidade na implantagdo dos diagndsticos entre os
Estados da Federag&o e o Distrito Federal. Isso nos faz entender, as vezes, a migracdo — o que converge com a fala do
Deputado Osmar Terra— dos pacientes para determinada cidade, para determinado nicho de exceléncia.

O Deputado Osmar Terrafalou em macrogestéo da salide, gestao da salide piblica, model o hospital océntrico, modelo de
atendimento em rede. 1sso precisa ser discutido tanto quanto os medicamentos e 0s insumos para o aprimoramento do
tratamento das doengas raras.

Ainda sobre o diagndstico, hd demora naidentificagdo de algumas doengas que pode ter impacto nos efeitos, e impactos,
muitas vezes, irreversiveis, Dra. Beatriz. Ha relatos de diagnosticos que levam meses e até anos para sair com exati déo.
Eu identifico agui alguns familiares de pacientes que passaram ou passam por essajornada. 1sso se deve a alguns fatores,
como aausénciade profissionai s capacitados ou a suando identificacdo narede de atendimento para o diagndstico correto
e afalta de centros estruturados para o diagndstico no tempo certo.

Passar meses — as vezes, anos — para se chegar a um desfecho e diviar a angustia € extremamente penoso. O tema
diagndstico sera debatido mais tarde na Mesa 4, mas, desde j4, fica o nosso alerta como usuario, como representante dos
pacientes: diagndsticos tardios levam a sequelas irreversiveis e, as vezes, até a morte.

Noutro giro, falo de tratamento. As realidades se diferenciam também. A diversidade das doencas raras no Brasil
imp&e tratamentos diferentes também. Para um tratamento adequado, s80 necessarios alguns requisitos, como um
insumo medicamentoso ou farmacéutico; um centro de referéncia instalado em unidade hospitalar que acolha equipe
multidisciplinar; um protocolo clinico; a consequente incorporacéo da tecnologia no SUS, como bem foi dito aqui em
falas anteriores.

Reparem que todos estes conceitos: equipe multidisciplinar, centro de referéncia, centro de atendimento estdo pululando
nas apresentactes dos painelistas. E, sobre o que eu disse até aqui, esta é a situacdo atual quando o assunto é — aspas
— "do diagnéstico ao tratamento™: o diagnéstico tem falhas graves; ha demora até que se alcance um parecer definitivo;
faltam profissionais para serem inseridos nesse contexto; e os tratamentos ndo encontram estruturagcdo completa.

Faco aqui outro paréntese em relagéo ao que esta escrito para dizer que, as vezes, nds passamos por um estado de anglstia
e de ansiedade infinito. Por vezes, pode parecer que ndo reconhecemos alguns avangos que aconteceram até o presente
momento, mas € claro que nds os reconhecemos. N&o € uma percepcao angustiante, paranoica. E uma percepco realista.
Mas nos ndo podemos deixar de apontar afalhagrave que existe, porque harisco de sequelasirreversiveis ou até de morte.

Levantar e identificar possiveis solugBes tecnoldgicas para essa jornada que se inicia no diagndstico e termina no
tratamento ndo é uma tarefa facil, mas seguramente podemos inferir que isso € possivel quando estabelecemos uma
prioridade. Quando eu digo "nés", refiro-me a sociedade: as organizagfes sociai s que representam os pacientes, esta Casa
Legislativa, o Poder Executivo e todo o conjunto da sociedade.

Quando se fala em inovagdo, em solugdo, € fundamental mencionar a pesquisa clinica, ja citada aqui. Sem €la,
permaneceremos a mercé de pesquisas e resultados originarios de centros de pesquisa de fora do Pais, alheios a esse
grande movimento de investimento na pesquisa clinica, que traz resultados excepcionais para os pacientes num primeiro
momento.

Aprimorar aregulamentacdo do setor é fundamental paraque apesquisaclinicase desenvolvadeformarelevante, decidida
€ bem definida em nosso Pais.

Para sermos desenvolvedores da pesquisa clinica, é preciso derrubar o Veto n° 13 aposto a Lei 14.807, de 2024, alel da
pesquisa clinica, recém-aprovada.

Outro avanco tecnol 6gico, além da pesquisa propriamente dita, so as terapias génicas, que estdo diretamente ligadas e
caminham a passos | argos para tratamento das doencas raras. Avangos nessas terapias, que servem para corrigir mutacoes
genéticas causadoras dessas doencas ou minorar seus efeitos, s8o um passo significativo que ndo podemos deixar passar
adiante. Temos que estar inseridos no contexto da terapia génica, das pesquisas, da gendmica, etc.

Nessa lavra, é bom destacar o Projeto de Lei n° 3.262, de 2020, da Cémara dos Deputados, que propde a criagdo do
Fundo Nacional para Custeio e Fornecimento de Medicacfes e Terapias Destinadas ao Tratamento de Doencas Raras ou
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Negligenciadas. Esse PL, que prevé o aporte de recursos para o desenvolvimento tecnoldgico, atualmente se encontra
apensado ao Projeto de Lei n° 3.302, de 2015 — observei isso ontem no site da Camara dos Deputados —, aguardando
parecer da relatoria na Comissdo de Salide. Urge que tramitac8o ocorra, urge que possamos avaliar e verificar os
efeitos que, anosso ver, como usuarios, sdo significativos no tema de que estamos tratando.

Embora existam lacunas a preencher, ndo custa levantar algumas tecnologias que estdo bem proximo da realidade das
doengas raras e podem contribuir para ajornada que se inicia com o diagnéstico e termina no tratamento.

Sentimos uma lacuna, mas ndo podemos deixar de falar daquilo que pode ser um futuro promissor. Refiro-me a
telemedicina, que facilita 0 acesso a especialistas em doengas raras, por meio de consultas virtuais, especialmente para
pacientes em areas remotas. Falamos tanto de equidade, de igual dade de oportunidade para fazer com o que atecnologia
e 0 que ha de melhor chegue a quem esta nos rinces mais distantes, entéo, vamos pensar na telemedicina.

Outra tecnologia que merece destaque € a farmacogendmica. Esse é um conceito que esta nascendo, mas plenamente
alinhado com o que foi dito.

A farmacogendmica consiste na personalizagédo de tratamentos com base no perfil genético do paciente, aumentando a
eficacia e minimizando os efeitos colaterais. 1sso é 0 que chamamos de medicina de precisdo. A medicinade precisdo ja
esta em prética em diversas partes do mundo, e 0 nosso Pais ndo pode deixar isso passar em branco.

Em sintese, Deputada, do diagndstico ao tratamento, existem etapas a melhorar, e existem lacunas em que pode haver a
insercdo de tecnologias, porque esse € 0 tema do nosso debate.

Este ano de 2004, quero recapitular atodos vocés, € um ano bissexto. Por essarazdo, ficaaindamais significativo 0 29 de
fevereiro. E, por isso, por diversos lugares do Pais e do mundo, lancamos campanhas de conscientizag8o, para promover
0 conhecimento da sociedade sobre doengas raras. SO teremos outro ano bissexto, obviamente, daqui a 4 anos. E esta se
esvaindo esse 2024, um ano bissexto.

E, embora ndo tenhamos alcangado 0s avangos necessarios para 0 aprimoramento do tratamento das doencas raras
e tenhamos tido surpresas inesperadas, podemos declarar, como pacientes, usudrios e também como federacdo, que
enfrentamos os desafios e seguimosincansaveis, Deputada, imparavei s, poisnao temos outrachance ou opgdo. Procuramos
sempre agir juntos, sempre que possivel, pelo bem dos pacientes acometidos por algum tipo de doencarara.

Caso desgjem entrar em contato conosco, podem fazé-lo pelo nosso e-mail febrararas@febrararas.org ou pelo telefone
3246-9284.

Finalizo aqui, prezada Deputada, caras senhoras e senhores presentes, incluindo os que nos acompanham de formaremota,
anossa fala na qualidade de representante de pacientes da FEBRARARAS.

Muito obrigado pela atencéo. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (FlaviaMorais. Bloco/PDT - GO) - Obrigado, Sr. Rdémulo Marques.

Quero registrar a presenca de Lorena Zuppa Graziani e da Luciana Chaud, do Grupo de Apoio as Maes Atipicas de
Itapuranga e Regi&o. Sejam bem-vindas!

Registro também a presenca do Dr. Ricardo Emilio Pereira Salviano, Defensor Publico Federal do Grupo de Trabaho
Salde da DPU do Estado de Goias, nascido em Catal &0, nosso querido Estado de Goias.

Agora, vou passar apalavraao Ultimo expositor destamanhg, aquem vou pedir que sejabreve devido ao avancado dahora.

Anuncio a participagdo virtual do Sr. Mateus de Oliveira Torres, médico neurogeneticista do Servico de Genética e
Genoma da Beneficéncia Portuguesa de S&o Paulo.

Tem apaavrao Dr. Mateus de Oliveira Torres.
O SR. MATEUSDE OLIVEIRA TORRES- Bom dia, eu acho que amelhor forma de contribuir para este debate sobre
politicas publicas para doencas raras e autismo €, na verdade, apresentar a forma como estamos fazendo isso aqui na

Beneficéncia Portuguesa de Sao Paul o e como nds achamos que setrata de um caso de sucesso, paradar melhor assisténcia
diagndstica e terapéutica para esses pacientes.

(Segue-se exibicdo de imagens.)

De uma forma geral, conceituando doencas raras, h&4 uma doenca que acomete menos de 65 pessoas a cada 100 mil
individuos. Por termos conceituais, isso pode variar bastante dependendo dafonte literaria utilizada, entendendo que 80%
dessas doengas raras tém etiologia genética. Dali, surgiu a necessidade de montar um centro de doencas raras com foco
nesses especialistas.
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Hoje, hamais de sete mil doencas consideradas raras, ha estudos popul acionais de 8%, alguns estudos falam em 5%, 6%.
E nos chama muita atengéo a quest&o dos manifestos clinicos diversos, porém eles sdo unidos pela pouca frequéncia. Na
verdade, essas doengas raras ndo tém uma frequéncia baixa. Nos entendemos que elas sdo doencas subdiagnosticadas e,
por isso, estdo em debate, em pauta e devem ser analisadas com carinho.

Podemos dizer que 10% dessas condi ¢des vao ter algumaterapiaespecifica, ndo necessariamente umamedicagdo, masuma
terapia instituida. Porém, 100% dessas doencas sdo tratéveis, sgja com acolhimento multidisciplinar, seja com algumas
medicagdes ndo especificas para aguela doenca em quest&o.

Um servico de medicina gendmica que nés acreditamos que sejaa melhor formade acol her esse paciente com doencarara
vai ser agquele servico quefaz aidentificacdo ndo so dosindividuos, mastambém das suasfamilias. O ponto nimero zero da
doencarara é trazer essafamilia para perto do servico de salide. Aquela familia ndo necessariamente precisa desenvolver
a condicdo ou ter a condicdo, basta estar sob o risco de desenvolvé-la, lembrando que nem toda doenca genética, por si
SO, é hereditéaria, ou sgja, transmissivel ao longo das geracdes. E, a partir disso, nds conseguimos estabelecer algumas
estratégias de prevencdo e tratamento.

O passo numero um é ainvestigacdo da historia; o passo nimero dois € ainvestigacdo do examefisico; e, por fim, quando
indicado, arealizac8o do teste genético.

Obviamente, nem toda doenca € genética, existe a ocorréncia esporadica. Pouco se falou aqui neste debate, mas existem
fatores ambientais que tém uma influéncia importante sobre a carga genética e sobre o diagndstico das doengas raras. A
investigacao desses fatores ambientais e a determinagéo dos genes causadores associados as doengas raras também tém
um impacto na forma como nés chegamos ao diagndstico e levamos o tratamento a esses pacientes.

Como jafoi dito e eu reforgo, nem todo quadro € hereditario, nem todo quadro é familiar. Eventualmente, nds temos
pacientes com doengas raras que sdo caso Unico na familia e também ndo. Especialmente nos casos da oncogenética, nds
temos uma marcada hereditariedade nas sindromes de predisposi¢ao tumoral .

Assim, nés estabelecemos um fluxo que nés acreditamos que sgja a melhor forma de chegar ao diagnéstico de um
paciente com doencarara. N&o existe umatecnol ogia que sgjaembarcada, que sejamelhor do que o treinamento da equipe
profissional em um servico bastante estruturado. Com isso, nGs conseguimos diagnosticar essas condicdes e apresentar
o tratamento mais adequado e definitivo.

Percebam que esse paciente, ao chegar ao servico — assim deveria ser da melhor forma possivel —, j& vem com um
guestionario preenchido, ja vem com suas informagdes de base. 1sso evita que o0 paciente se esqueca de trazer alguma
informacéo relevante para a consulta.

N6s acreditamos que o diagnostico da doenca rara passa também por uma equipe multidisciplinar. Nés temos umaequipe
de enfermagem sensacional que ja consegue, na verdade, no primeiro contato com o paciente, determinar com quem nés
estamos falando, desenhar 0 seu heredograma, ou seja, aquele instrumento gréfico dafamilia, e detectar os maiores pontos
Nos quais podemos nos apoiar.

Apés a avaliagdo inicial do enfermeiro, passamos para a consulta médica, uma reorientagdo com o enfermeiro. Ai sim,
depoisdeter feito todaaanamnese, todo 0 examefisico, todo o levantamento dafamilia, com aquel a propedéuticaarmada,
nds indicamos o teste genético: sim ou ndo. Entéo, entenda que esse teste € muito bem indicado, ndo para o paciente, mas
para a familia dele como um todo. Esse paciente vai realizar ou ndo o teste genético, sabendo o que ele pode esperar,
sabendo quais os familiares que poderdo se beneficiar desse teste. Ele retornaao médico e vai para 0 seu segmento. Esse
segmento pode ser com especialistas, com procedimentos, etc.

Nosso servigo foi pautado no acompanhamento desses trés principais pilares. No centro, nés temos a genética; de um lado
danossa ponta, as doencas oncol 6gicas, em cima, as doencas cardiol 6gicas; e, embaixo, na ponta da pirémide, as doencas
neurol 6gicas, entre as quais estdo os transtornos do neurodesenvol vimento e o transtorno do espectro autista. E 6bvio que o
paciente ndo precisa se encaixar em nenhum desses quadrinhos ou lacunas. Eventualmente, ele pode passear por todas e se
beneficiar do acompanhamento profissional. Entéo, nds capacitamos os profissionaisao ponto de cadaum ter acapaci dade
de detectar a principal demanda do paciente dentro das principais &reas. Eventualmente, esses trés profissionais vao atuar
juntos, objetivando um diagndstico preciso dos pacientes com doencgas raras e com transtorno do espectro autista.

Acho que todo mundo ja conhece a jornada, que ja foi chamada aqui de odisseia ou de diversos outros sinbnimos
disponiveis nos sites oficiais. Esse paciente passa por uma extensa jornada desde o seu acolhimento até a melhoria na
condicdo de salide. O nosso entendimento € que o paciente Ndo necessariamente vai ter um tratamento especifico, mas,
sim, que €ele precisa ter uma melhoria na sua qualidade de vida. Talvez, isso € 0 minimo que nés podemos ofertar a esse
doente. E isso tudo passa por uma linha. Essa linha néo existe a toa, e nds ndo pulamos passos. A melhoria da condicao
de salide desse paciente, com a tecnologia e terapéutica, € necessariamente dependente de um diagndéstico adequado. Eu
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nado posso tratar do meu paciente se ndo tenho um diagndstico para ele. Eu ndo digo um diagnostico etiol 6gico, mas um
diagndstico sindrémico ou um diagndstico presumido de uma condicdo ditarara.

Volto adizer que esses s 0s nossos pilares. NGs ndo podemos esquecer que a maior tecnol ogia embarcada nas doengas
raras, volto a repetir essa temdtica, € o treinamento profissional, profissionais capazes, habilitados para realizar uma
adequada anamnese ou entrevistaclinica, fazer um bom exame clinico, examefisico, 0 que cadavez maisvem se perdendo
namedicina: o fato de vocé parar, olhar, examinar aquele seu paciente, tocar o paciente, checar se existe algumaateracdo
naformadele, alguma alteracéo nafungéo dele, e, ai Sim, partir para os exames complementares.

Eu acho que é importante a comunidade ter dominio e conhecimento dos testes dos quais a Dra. Beatriz comegou afaar
na apresentacdo dela: testes genéticos, de caridtipos, de array, de exoma, de PCR, voltados para a deteccdo de doengas.
Muitas vezes, 0s servigos oferecem exames laboratoriais e exames de imagem que, ho caso das doengas raras, hdo sio
necessarios. Se for feita uma boa anamnese e um bom exame fisico, nés podemos direcionar esse paciente para o teste
genético adequado, "pulando”, entre aspas, algumas etapas diagndsticas desnecessarias e exames complementares que
ndo v&o dar o diagndstico daquela condicao.

O que fazemos no nosso servico? A Dra. Beatriz comentou o cariétipo e seu baixo range de diagnostico, o seu baixo
impacto. E, realmente, isso gira em torno de 5%, nos melhores centros, com profissionais treinados. Hoje, aideia, tanto
para doencas raras quanto para transtorno do espectro autista, € focar nos exames de array, exoma e PCR.

O PCR é paraasindrome do X fragil, uma sindrome muito relevante. No nosso servi¢o, nds sempre priorizamos a unido
do sequenciamento do exoma com o array. Nés optamos por isso. E obvio que um exame s6 ndo vai resolver tudo, mas,
com a anamnese bem feita e um exame fisico bem dedicado, n6s conseguimos dar ao paciente um direcionamento. Hoje,
anossa preferéncia para diagnosticar doengas € realmente a andlise do exoma ou do genoma com aandlise CNV. Esse é
um exame pouco conhecido pela populagdo e pel os pacientes. Muitas vezes, temos dificuldades de chegar até ele devido
aburocracias e sistemas operacionais. Na analise do exoma com CNV, existe um ganho de 30% a 50% de resol utividade
em relagdo atranstornos do neurodesenvolvimento. E essa andlise do CNV nos permite um ganho de até 19%, um ganho
muito préximo ao array, que giraem torno de 20%.

Ent&o, com a nossa perspectiva diagndstica e toda a tecnol ogia embarcada, além da avaliacéo clinica e todo aguele fluxo
gue eu desenhei para vocés agqui na Beneficéncia, nds optamos por pedir prioritariamente 0 exoma com andlise CNV.
Com isso, nés ganhamos tempo, ganhamos vel ocidade no diagndstico e temos uma precisdo muito maior. Porém, volto a
dizer: esse exame tem que ser bem indicado por profissionais habilitados, porque falar de diagnéstico de doencararasem
profissionais sem capacitados paraisso, haverd muita dificuldade de chegar a diagndsticos assertivos.

Por fim, do diagndstico ao tratamento, entendam que todo tratamento precisa de uma grande tecnol ogia embarcada para
isso. Eventualmente, nds podemos utilizar restricdes dietéticas, suplementacdo alimentar. E, com medidas eventualmente
simples, quando a tecnologia embarcada € o conhecimento — volto a reforcar aimportancia disso —, nds conseguimos
tratar umainfinidade de condicoes.

Nos temos medicamentos ditos orfaos, que sdo as medicagdes para doengas raras. Tanto se falou hoje aqui em terapia
génica, em alto grau detecnol ogiaembarcada, natentativade corrigir umavariagdo ou mutagdo genética, além dos proprios
tratamentos, com 0s quais muitos pacientes ja tém contato, como a terapia de reposi¢cao enzimética, a terapia de reducéo
de substrato. Enfim, hoje, as opcoes para as doencas raras sdo indmeras e vastas, e acho que a nossa missao € levar isso
aqui de formaigual atodos os pacientes portadores de doengas raras.

Peco descul pas, em virtude do tempo. Meu e-mail € mateus.torres@bp.org.br. Havendo qual quer divida, podem meenvié
lapor e-mail. Infelizmente, eu vou precisar me ausentar neste momento, paradar continuidade a outras agendas.

Obrigado atodos.
Desgjo um excelente evento a todos.

A SRA. PRESIDENTE (FlaviaMorais. Bloco/PDT - GO) - Obrigada, Mateus.

Eu queria registrar também a presenca do Dr. Edilson Barbosa, Presidente do Movimento Orgulho Autista Brasil —
MOAB; ado Sr. Augusto Bravo, representando o Deputado Distrital Eduardo Pedrosa, Coordenador da Frente Parlamentar
do Autismo e das Doengas Raras no Distrito Federal.

Agradecendo mais uma vez atodos 0s expositores, vamos partir agora para o debate.

Eu passo a palavra ao Deputado Osmar Terra, que quer fazer alguns comentarios sobre as fal as que tivemos.

O SR. OSMAR TERRA (Bloco/MDB - RS) - Uma das questfes que vém sempre a tona quando falamos de doencas
raras € o custo do tratamento. Esse € um dilema ético e moral. Como eu fui, durante 8 anos, gestor da salide no Estado
do Rio Grande do Sul, sempre fui da opini&o de que nés temos que garantir o tratamento. No entanto, halaboratorios que
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fazem experiéncia, estdo em fase experimental, ndo tém certeza do resultado e ficam induzindo as familias a entrarem
cOm processo, airem para a secretaria fazer chantagem com o secretério. E claro que usam estratégias. |maginem
0 desespero de uma familia ao saber que pode haver um remédio que melhora a salide do filho, mas que o Governo ndo
o0 esta fornecendo! O laboratério diz que aquilo funciona, mas ndo ha evidéncias cientificas, como a Beatriz falou, ndo
h& evidéncias. Ent8o, esse é um dramacterrivel.

Nés temos que avangar um pouco mais nalegislacdo para obrigar os laboratorios a provarem, com evidéncias cientificas,
gue aquele medicamento funciona. E, ai sim, temos que ver de que maneira podemos garantir esse tratamento para as
pessoas com doengas raras.

Também temos que garantir que haja uma disseminagdo de centros de pesquisa e desenvolvimento de medicamentos o
Brasil que fagam a concorréncia com esses |aboratorios de fora, porque praticamente tudo vem de fora. Essas enzimas,
esses tratamentos sofisticados vém de fora. Assim, nds poderemos baratear esse custo e garantir o tratamento aqui. Eu
sou afavor dessa garantia.

Lano Rio Grande do Sul, quando eu era secretario, nds criamos um comité cientifico que trabal hava diretamente com os
juizes. Nos tinhamos uma ligagdo com a Associagdo de Juizes do Rio Grande do Sul — AJURIS. Antes de proferir uma
decisdo, 0 juiz consultava o comité. Eratudo em tempo real. Sempre havia alguém de plantéo para opinar. Sefosse o caso,
esse comité se reunia e dizia o0 que realmente fazia sentido. Se houvesse tratamento e evidéncias, dever-se-ia garanti-lo.
Assim, nds iamos atrés para garantir o tratamento da pessoa.

Eu mesmo sofri, em outras circunstancias, um tratamento para cancer. Os |laboratdrios fazem isto: pegam as pessoas que
tém algum contato com o secretario, com o gestor da sallde, parair |a pressionar. Por exemplo, houve o caso de uma
pessoa que foi meu paciente quando eu clinicavalano interior, em Santa Rosa. O paciente disse paramim: "O médico me
receitou esse remédio que custa 250 mil ddlares. Ele sd tem nos Estados Unidos e ndo est4 autorizado pela ANVISA. Se
eu ndo toma-lo, vou morrer em 6 meses. Foi isso que o médico me disse”. E ai nés fizemos uma reunido com o comité
cientifico la. E o pessoal disse que esse remédio ndo fazia efeito para aquele tipo de cancer, ndo tinha efeito nenhum. E
como é que eu iriatratar desse assunto com uma pessoa que esta desesperada?

Estou dando um exemplo que, diretamente, ndo tem nada a ver com doencas raras, mas que também pesa. Entdo, nés
temos que andar no fio da navalha. Para garantir o tratamento, tem que haver evidéncias cientificas. Nao pode ser assim
etirar da cartola: "Agora ha um tratamento para isso, custa milhdes, mas é tratamento. Nao havia nada, agora ha isso".
Ent&o, o Ministério da Salde pode fazer isso. E também podemos, na legislacdo, montar um passo a passo para garantir
um tratamento que faca ef eito, independentemente do custo dele, e tentar baratear o custo com um trabalho, apoiando um
centro de pesquisa e desenvolvimento no Brasil. Eu acho que esse é um passo importantissimo para avancarmos.

E digo o seguinte: n&o existe salvacao forade um Sistema Unico de Saide funcionando melhor, principa mente a atencéio
basica. O problema do Brasil hdo é hospital. O problema do Brasil € a atencdo basica, que cada vez mais funciona pior,
cadavez maisresolve menos, cadavez mais encaminhamais, cadavez mais pede mais exame. No entanto, ndo se ndo toca
no doente, ndo se fala com o doente, ndo se conversa com o doente, principal mente em servicos terceirizados — disso,
entdo, nem se fala. Eu tenho experiéncia disso. Fui o primeiro Prefeito do Brasil a criar a Equipe de Salde da Familia
Em 1994, Santa Rosa jatinha doze Equipes de Sallde da Familia atendendo nos bairros. Hoje sdo dezoito em uma cidade
de 80 mil habitantes. Ent&o, nés criamos uma carreira com dedicacdo exclusiva, pagavamos o melhor salério do Estado
paraatrair profissionais. E foi muita gente parala. H& gente com doutorado em epidemiol ogia em Boston trabalhando la.

Nés também temos que ter uma carreira nacional — essa é outra discussdo —, em que a pessoa possa se dedicar aatencéo
basica e ndo fazer mais nada, também com dedicacdo exclusiva, sem precisar sair correndo para um consultério, um
emprego aqui ou la. Se ndo for assim, ndo funcionard. A qualidade do atendimento é a pega-chave nesse processo. Para
resolver 80% dos problemas que chegam ao posto, tem que haver qualidade. Tem que olhar parao doente, tocar no doente,
colocé-lo deitado, examiné-lo, conversar com ele para se chegar aum diagnéstico. Isso alivia. Esse procedimentojaalivia
uma quanti dade gigantesca de recursos que sao gastos com exames totalmente desnecessérios.

Tem que haver protocolos, tem que haver meritocracia. No fim do ano, aquela Equi pe de Salide da Familia que melhorou
o0 atendimento, que reduziu o nimero de diabéticos sem tratamento, que reduziu o nimero de hipertensos sem tratamento,
gue atendeu melhor os autistas, que atendeu melhor as pessoas com doengas raras, tem que ganhar um prémio em dinheiro,
todo mundo. Tem que ganhar um salério, um 14°, um 15° salério. N6s estamos estudando com o Tribunal de Contasla do
Rio Grande do Sul como fazer isso sem haver um problematrabal hista depois. Esta-se trabal hando essa questdo naforma
de um bdnus. Tem que se estimular o profissional aficar ai eter um bom desempenho, sendo fica uma coisa burocrética,
de bater ponto. "Ah, estou com dor de cabeca!" "Va ao neurologista." "Eu estou com uma dor muito forte de cabeca.”
"Tomografia e ressonancia." Entdo, as coisas estdo funcionando assim no Brasil.
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E os hospitais ndo aguentam mais. Est&o sobrecarregados, mal remunerados, quebrando. N&o existe um Estado brasileiro
gue ndo tenha um monte de hospitais em vias de fechar, sempre com a mesma desculpa: sobrecarga. E o sistema bésico
ndo estéa funcionando.

Existem duzentas mil, trezentas mil equipes— néo sei quantas existem — hoje no Brasil. E qual é o resultado delas? N&o
adianta termos niimero de pessoas atendidas. "Ah, 1 bilhdo de pessoas foram atendidas!" E o que resolveu? Nada. N&ao
adianta termos atendido 1 bilh&o pessoas. Tem que se ganhar mais por salide, por diminui¢éo de doencas, por diminuicdo
de atendimento desnecessério. Se houvesse uma boa prevencédo... Eu estou falando de um assunto que ndo esta aqui na
nossa pauta, mas que esta ligado ao que nds estamos tratando. Para haver o atendimento ao autista, o atendimento bem
feito para as doengas raras... SO mais uma e Ultima coisa: € preciso cuidar a partir do inicio da vida. Os programas da
primeira infancia sdo pegas-chaves nesse processo. N&o adianta s6 haver a puericultura; tem que haver programas de
acompanhamento em casa das criangas peguenas, principal mente das desvalidas, das familias mais pobres.

Se o0 Ministro Wellington, que eu respeito muito, do Ministério do Desenvolvimento e Assisténcia Social, que era o
Ministério da Cidadania, teve dificuldade para tratar a filha com problema, imaginem uma pessoa pobre, miseravel, que
nem sabe falar no assunto!

Ent&o, 0 acompanhamento em casa pel aEqui pe de Salide da Familia, o acompanhamento em casa pel asequipesde primeira
infancia, tem que ser feito, pois boa parte das doencgas raras ocorre na infancia, comega na infancia. 1sso faz com que a
prevencdo, o atendimento precoce melhore a situagdo. Por isso, 0 sistema de sallde € a pega-chave nesse processo.

Eraisso.

A SRA. PRESIDENTE (FlaviaMorais. Bloco/PDT - GO) - Obrigada, Deputado Osmar Terra.

NOs temos aqui uma pergunta, que até jafoi respondida pelo Deputado Osmar, do Sr. Jairo Varella Bianeck: "Como as
inovacdes tecnol 6gicas no diagndstico e tratamento das doengas raras podem ser alinhadas aos principios de equidade
e acessibilidade, respeitando a Lei Geral de Protec&o de Dados e promovendo avancos terapéuticos?"

Pelo avangado da hora, nés vamos pedir & assessoria da Comissdo gque depois providencie a resposta para essa pergunta.

Nos préximos painéis, nés vamos falar um pouquinho, Dra. Eliane, sobre aimplementacdo e o desdobramento daLei n°
14.154, de 2021, que amplia o teste do pezinho, que é uma das formas de se detectar, de forma precoce, as doencas raras,
0s vérios tipos de doencas. Ent&o, precisamos cada vez mais ampliar essa triagem neonatal, fortalecé-la e garantir todos
os tipos de exames, e ndo s6 alguns, que € o0 caso que nés enfrentamos |4 no nosso Estado.

Depois, vamos falar de praticas baseadas em evidéncias cientificas do TEA. E, por Ultimo, também vamos falar de
alimentacdo e nutricdo para pessoas com TEA e doengas raras. Vamos falar um pouquinho sobre alimentac&o e nutricao.

Ent&o, esses s80 0s temas da parte da tarde.

Eu quero mais umavez agradecer a presenca de todos e dizer que nds vamos ter um intervalo. Eu vou encerrar por aqui,
Deputado Osmar Terra, porque ointervalovai ser bem curto, as 14 horastemos que retornar ao plendrio, ejasao 13h18min.

Os participantes que quiseram almogcar, podem fazé-lo, mas aqui teremos um coffee break, que é justamente para dar esse
suporte para quem esta participando do evento. Todos estéo convidados para esse coffee break. Até dagui a pouco.

Encerro, entdo, a presente Mesa.
Agradeco atodos os participantes.
Muito obrigada. (Palmas.)
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