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O SR. PRESIDENTE (Deputado Eduardo Barbosa) - Declaro abertos os
trabalhos da presente audiéncia, convocada em razdo da aprovacdo do
Requerimento n® 139, de 2017, de autoria dos Deputados Eduardo Barbosa — que
sou eu —, Mara Gabrilli e Julio Lopes.

Informo a todos os presentes que este Plenario 13 esta equipado com
tecnologias que conferem acessibilidade tais como aro magnético, Bluetooth e
sistema FM para usuarios de aparelhos auditivos. Além disso, ha servico de
intérprete de LIBRAS.

Convido para tomar assento a mesa Eduardo David Gomes de Sousa,
Coordenador-Geral de Atencédo Especializada do Ministério da Saude e meu xara;
Emmanuel de Oliveira Carneiro, Coordenador-Geral do Componente Especializado
de Assisténcia Farmacéutica do Ministério da Saude; Adriane Medeiros Melo,
Assessora da Secretaria de Tecnologia da Informacao e Comunicacao do Ministério
do Planejamento, Desenvolvimento e Gestédo; e Carolina Angelica Moreira Sanchez
Gomes, Diretora de Politicas Tematicas da Secretaria Nacional dos Direitos da
Pessoa com Deficiéncia.

E Carol para os intimos, ndo é, Carol? Nés temos liberdade de brincar porque
nds ja nos conhecemos ha 30 anos. Entdo, podemos falar assim, néo é, Carol? Sao
s0 trés décadas.

E nés contamos também com a presenca do Sr. Antoine Daher, Presidente da
Casa Hunter. Caberemos nos todos aqui. Aqui é igual coracao de mae. Damos um
jeito. E também contamos com a presenca da Sra. Regina Préspero, do Instituto
Vidas Raras.

Esta audiéncia publica, a todos que estao aqui presentes neste plenario e aos
que a estao assistindo também, foi provocada justamente porque nés estamos tendo
a possibilidade de trabalharmos no indicativo de que sera instituida no Brasil a
Identificagdo Civil Nacional, que tem como um dos protagonistas o Deputado Julio
Lopes, que nos procurou — por mim e pela Deputada Mara Gabrilli — no sentido de
tentar ja discutir, a partir da Identificacdo Civil Nacional, uma possibilidade de
agregar as informacdes dessa identidade dados de um grupo de brasileiros. A Lei
Brasileira de Inclusdo ja prevé a possibilidade de um cadastro da pessoa com

deficiéncia. O préprio Governo, coordenado pela Secretaria Nacional de Promocgao
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dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia, tem debatido, aprofundado e discutido
como seria feito esse cadastro, qual seria a metodologia utilizada.

Houve uma reunido prévia — da qual a Carol participou —, inclusive com o
Deputado Julio Lopes, em que ele nos trouxe toda a articulacdo feita junto ao
Ministério do Planejamento e também ao Ministério da Saude, querendo ouvir de
todos ndés se achavamos interessante ja haver dentro desse documento uma
possibilidade de identificacdo com dados e informacdes sobre as pessoas com
deficiéncia. A Carol, naquele momento, ouvindo atentamente a proposicao, ja
sabendo de algumas discussodes internas do Governo, viu com muito bons olhos
essa possibilidade de podermos convergir essas duas demandas, essas duas
questbes que precisariam realmente ser materializadas em uma proposta. A
Identidade Civil Nacional teria a possibilidade de antecipar a possibilidade do
cadastro.

Guardariamos aquelas caracteristicas com que sempre nos preocupamos. No
caso do Cadastro da Pessoa com Deficiéncia, seria a preservacao dessa pessoa,
desse cidaddo com informacdes que venham para facilitar e ndo para um processo
de rétulos ou identificagdo a partir da deficiéncia, mas para facilitar de alguma forma
a proposta de planejamento de politicas publicas, que € o objetivo do Cadastro da
Pessoa com Deficiéncia, previsto na LBI.

No6s entendemos que ha muitas demandas — aqui nesta Casa também — em
relacdo a uma forma de coleta de informacdes sobre as pessoas. Surgiu uma ideia
das doencgas raras, que sdo um grupo que ja estava trabalhando por um processo de
identificacdo dessas pessoas Pais afora. Talvez nds pudéssemos também ja
experimentar um primeiro grupo, ja identificado como importante para o
planejamento da politica, principalmente na questdo do Ministério da Saude.

Entdo, decidimos fazer esta audiéncia publica no ambito da Comissdo de
Defesa dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia porque, a partir da visibilidade
dessa proposta dentro da Comissao, n6s poderemos criar interlocucdes posteriores
com os diversos segmentos da sociedade civil que representam as pessoas com
deficiéncia. E um assunto que esta muito afeto aos interesses deles, principalmente

na forma de como fazer esse cadastro.
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Sendo assim, nos identificamos todos os protagonistas do debate interno do
Governo, através da indicacdo do Deputado Julio Lopes e também das instituicdes
interessadas, e vamos agora fazer esta audiéncia.

Cada expositor tera 15 minutos. Vamos depois abrir para algum tipo de
interpelacdo, se houver Parlamentares ou algum membro da sociedade civil que
queira fazé-lo.

E importante que todos saibam que esta reunido estd sendo gravada. E
fundamental que falemos ao microfone, ja se identificando para efeitos da gravacéao.
A partir também da gravacao, havera condicdes de o publico fora da Casa, em todo
o Brasil, poder também acessar as informacgdes desta audiéncia publica.

Vamos comecar. Os senhores tém alguma preferéncia ou posso ir pela ordem
aqui definida? Na logica de raciocinio dos senhores, seria bom comecar por alguém
para haver uma sequéncia? (Pausa.)

A minha ordem seria Antoine, Regina, Carol, Adriane, Eduardo e por ultimo o
Emmanuel, que vai dar a solucao para todos os problemas que forem identificados
aqui.

O SR. EMMANUEL DE OLIVEIRA CARNEIRO - Vamos tentar.

O SR. PRESIDENTE (Deputado Eduardo Barbosa) - Que assim seja? Entao
vamos juntos.

Tem a palavra Antoine Daher, por 15 minutos.

Ali ha um marcador de tempo, para que possa se organizar com o tempo.

O SR. ANTOINE DAHER - Boa tarde a todos. E um prazer estar aqui com
todos os senhores.

Agradeco muito a iniciativa. Eu acho que € muito importante cada vez mais
avangarmos neste tema tao importante para todos os pacientes com doengas raras.

(Segue-se exibicdo de imagens.)

Hoje nds vamos falar um pouco sobre a possibilidade de termos um Cartao
Nacional de Identificacao referente as doencas raras e sobre a visdo do paciente.

Como todo mundo sabe, a incidéncia das doencas raras no Brasil é de 1,3 a
cada 2 mil habitantes. Em torno de 13 milhées de pacientes sofrem algum tipo de
doenca rara, e 80% das doencas raras sao de origem genética. Entdo, os sinais e

sintomas sao permanentes e progressivos, na maioria com comprometimento
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significativo da qualidade de vida. Elas sdo de graves a muito graves, crénicas,
frequentemente degenerativas e com risco de morte. Mais de 50% das doencas
raras tém inicio na infancia. Lembro que 30% das criangcas acometidas com doencas
raras nao conseguem chegar aos 5 anos de idade. Os quadros clinicos das doencas
raras sao confundidos pelos médicos devido a falta de conhecimento sobre essas
patologias. A falta de conhecimento do médico e de outros profissionais de saude
também atrasa o diagndstico, ou ocorre um erro de diagnostico. Normalmente, a
média de diagndéstico para uma doenca rara € de 7 a 10 anos. A crianca passa, as
vezes, por 20 cirurgias, e ndo se consegue identificar o diagnéstico verdadeiro. No
Brasil, existe uma imensa dificuldade de se encontrar médicos que tenham interesse
de tratar esses tipos de pacientes.

Viver com uma doenga rara nado é facil. Ha falta de informagédo sobre a
doenca e sobre como conseguir ajuda. Ha falta de encaminhamento a profissionais
qualificados, falta de acesso ao diagndstico correto, atraso excessivo, resultando
muitas vezes em tratamento inadequado.

A qualidade de vida é frequentemente comprometida pela falta ou perda de
autonomia.

O sofrimento dos pacientes e de suas familias é agravado pelo desespero
psicolégico, pela falta de esperanca de tratamento e pela auséncia de suporte
pratico na vida diaria.

Ha doencas incuraveis, muitas sem tratamentos efetivos. Em alguns casos, o
tratamento dos sintomas melhora a qualidade de vida desses pacientes.

As doencas raras sao muito dificeis de se manejar. Familias tém enormes
dificuldades em encontrar acompanhamento e tratamento adequados.

As doencas raras trazem consequéncias sociais, com implicacdo em todas as
areas da vida, como escola, trabalho, lazer ou vida afetiva. Pode ocorrer exclusao
social e até o isolamento total do paciente.

Por tudo isso, nés precisamos ter um cartdo de identificagdo civil nacional
desses pacientes, 0 que passa por credenciamento, cadastramento e
monitoramento das pessoas, para ter um diagnéstico eficaz, efetivo, com

acompanhamento correto, tratamento multidisciplinar, tratamento medicamentoso,
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interacdo entre todos os atores do processo. E preciso, ainda, ter agilidade para
solucionar problemas e entraves.

Entdo, para que seja feito esse cartdo, primeiro vem o credenciamento,
depois o cadastramento e, por fim, 0 monitoramento.

Mostro aqui a vocés o modelo que j& funciona em Portugal. E um benchmark
com Portugal.

E chamado Cartdo da Pessoa com Doenca Rara e ja esta disponivel desde
29 de agosto 2014.

A Direcao-Geral da Saude langcou um cartdo para facilitar o tratamento de
pessoas com doencgas raras. O utente deve solicita-lo ao seu especialista.

L4 em Portugal temos em torno de 800 mil pessoas portadoras de doencas
raras. Sao problemas de saude crbnicos, alguns casos graves, por vezes, de
doencas degenerativas, com grande impacto na qualidade de vida.

Assim como acontece no Brasil, também ocorre em Portugal de haver falta de
conhecimento e, tendo isto em conta, a Direcdo-Geral de Saude — DGS decidiu
criar esse cartdo, para poder identificar as pessoas.

Com esse cartao, ela protege o utente, indica qual é a sua doenca e faz
também um encaminhamento para o centro de referéncia especializado, que
normalmente é indicado no cartao.

Como pedir o cartao 1a? O utente tem que ir a uma consulta com o
especialista que o acompanha. Esse médico é que requisita o cartdo através da
plataforma de dados da saude.

Trata-se de um pedido on-line, em que sao preenchidas as informacdes que
constardo no cartdo — nome completo do utente; numero do utente no Servico
Nacional de Saude; nome de especialista que segue 0 caso e que deve ser
contatado em caso de urgéncia — porque doencgas raras tém que ter aquele
especialista, aquele médico que entende da condicdo daquele paciente; nome da
unidade de saude que acompanha o utente, que emitiu o cartdo e que deve ser
conectada se forem necessarias as indicagoes de assisténcia; referéncia da doenca
rara associada, que pode ser também aqui identificada pelo CID de cada doenca;

cuidados pré-hospitalares e hospitalares de urgéncia.
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Efetuado o pedido, o médico entrega um codigo de ativacdo para ser
introduzido no Portal do Utente. Ao fazé-lo, o paciente da seu consentimento.

Informada a emissao, o cartao € enviado, depois, a casa do paciente.

Esse é 0 modelo que existe hoje em Portugal. E claro que nés podemos ver a
necessidade brasileira — se é parecida, se € um pouco diferente — e adapta-lo a
nossa necessidade. Como funciona 14, pode também funcionar aqui.

Entédo, esse é o modelo do cartdo. Vem desse jeito: nome do titular; centro de
referéncia; hospital ou servico que fez o atendimento; o médico responsavel; e a
doenca rara associada ou o CID da doenca. E, atras do cartdo, vém os cuidados
pré-hospitalares de urgéncia, de emergéncia a que precisa esse paciente ser
encaminhado.

Onde cadastrar, credenciar e monitorar? No6s temos hoje 7 centros de
referéncia credenciados pelo Ministério da Saude. No meu modo de ver, isso tem
que ser feito por esses centros de referéncia.

E claro que nds temos necessidade de cadastrar mais, de credenciar mais,
especialmente nas capitais, para poder facilitar o acesso da populacdo a esses
centros credenciados.

A Identificagdo Civil Nacional vai prever a inclusdo nacional de todos os
pacientes portadores de doencas raras; o numero do cadastro para identificacéo; o
local de tratamento; o centro de referéncia ao de apoio; e 0 nome do médico.

A meu ver, esses sao os direitos dos pacientes com doencgas raras: na Segao
1 do cartdo nés podemos colocar a identificacdo pelo médico assistente do nome do
paciente e da senha para entrar no sistema on-line; na Sessdo 2, os dados do
paciente, diagnostico, exames, etc.; na Secdao 3, especialidades médicas e
multidisciplinares, porque ele precisa de uma equipe multidisciplinar, normalmente
necessaria ao tratamento; na Secao 4, dados para acompanhamento do tratamento
e monitoramento.

Entao, seria um sistema interligado com Ministério da Saude, os centros de
referéncia de doencas raras e os centros de tratamentos e apoio.

Essa é a proposta.

Muito obrigado.
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O SR. PRESIDENTE (Deputado Eduardo Barbosa) - N6s que agradecemos,
Antoine. Obrigado pela forma didatica e sintética de sua apresentacdo. Parabéns!

Vamos passar a palavra agora a Regina Préspero, do Instituto Vidas Raras.

A SRA. REGINA PROSPERO - Boa tarde.

Obrigada pelo convite.

Quero agradecer a todos da Mesa por estarem presentes, tendo em vista a
relevancia do tema.

O cadastro de paciente € um assunto nos preocupa muito e também é de
extrema necessidade e também de extrema necessidade para que nés possamos
ter condicdes de identificar quantos pacientes realmente existem no Brasil de cada
patologia, porque hoje tudo é feito na base da estatistica, e a estatistica, para nés, é
muito falha, visto que tudo é feito com dados da Organizacdo Mundial da Saude e,
por varias vezes, nds ja tivemos embates com o Ministério da Saude por causa de
dados que ndo eram nada precisos e muito longe da realidade.

Eu tenho que parabenizar o Antoine pela apresentacdo. O Instituto Vida
Raras tem uma parceria muito grande com a Rarissimas, de Portugal, e tudo que foi
dito vem bem ao encontro do modelo que podemos apresentar aqui no Brasil, até
por conta da lingua. Em muitas coisas Portugal j& esta um pouco mais adiante.
Inclusive, muito do que foi colocado na Portaria n® 199, de 2014, veio de 13, e eu
acho que podemos inclusive pegar parte do que foi mostrado aqui como um modelo
a ser seguido.

Algumas associacdes nos ligaram e pediram para manifestarmos algumas
angustias e alguns medos que eles tém. Por exemplo: quem vai ser esses dados na
plataforma? Qual sera essa plataforma? Essa plataforma vira das instituicbes
médicas, das associacoes de pacientes? Como vai ser o sigilo dessas informacoes?
Quem vai monitorar todas essas informacées? Como vai ser a inser¢cao desses
dados?

Essas sao duvidas que as associacdes apresentam. Elas estdo preocupadas,
porque 0s nossos cadastros sao sigilosos. O meu banco de dados hoje compreende
quase 3 mil pacientes e é baseado em sigilo. Entdo, como essas informacdes vao

ser inseridas no sistema”?
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Em contrapartida, elas tém que ser inseridas no sistema. Sendao, como nés
vamos identificar os nossos pacientes, como ndés vamos quantificar as doencgas que
existem hoje Brasil e quantas pessoas realmente existem com cada doenca?

O cadastro unico, pelo que eu li, &€ bastante interessante, e eu acho que tem
que ter alguma coisa que chancele a situacao do paciente brasileiro ali.

Uma das reclamacgdes que eu tenho, Deputado — e talvez essa seja uma
coisa que os senhores podem também fazer — é que, quando ocorreu o
cadastramento do IBGE, eu ansiei para que ele viesse na minha casa, para que ele
colocasse o meu filho no cadastro. Nao fui perguntada, em nenhum momento, se eu
tinha um deficiente na minha casa. Quando ele terminou de fazer a pesquisa, eu
perguntei: “Vocé ndo vai perguntar para mim se eu tenho um deficiente em casa?”
Ele disse: “Ndo. E aleatério, e o da senhora ndo é o que preenche o cadastro para
deficiente”.

Entdo, eu vi que ali o IBGE falhou. N6s estamos ja quase na iminéncia de
2020, momento de se fazer outro censo, e essa é das umas coisas que também
poderiamos colocar.

Ha algumas davidas que eu gostaria de passar.

Eu vi que o senhor esta anotando, e isso vai ser muito bom.

O SR. PRESIDENTE (Deputado Eduardo Barbosa) - Eu vou cometer um ato
de indelicadeza com os senhores, mas eu tenho que suspender a reunidao por 2
minutos, que € o tempo de eu ir ao plenario votar e retornar para ca.

Eu ndo tenho outro Parlamentar para me render aqui na Presidéncia, mas o
gue mais me interessa também € ouvi-los. Eu quero ouvir os pontos. Entédo, eu vou
suspender a reunido por 2 minutos. E vapt-vupt, mas eu tenho que ir votar.

Esta bem? Vocés me desculpem.

(A reunido é suspensa.)

A SRA. PRESIDENTA (Deputada Mara Gabirilli) - Declaro reaberta a reunido.

Com a palavra Regina Prospero.

A SRA. REGINA PROSPERO - Bom, eu parei no Censo.

Eu reclamei, Deputada Mara, que eu ansiei pelo dia em que o Censo foi a
minha casa pegar informagdes para o IBGE, mas ele ndo me fez a pergunta-chave:
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“Yocé tem um filho com deficiéncia em casa?” Eu questionei isso ao rapaz, e ele
respondeu que 0 meu questiondrio ndo tinha essa pergunta.

Eu fiquei muito desolada, porque foi um Censo falho. Em quantas casas ele
passou e nao colheu justamente a informacao relevante para isso que nés estamos
fazendo aqui? Essa é uma das coisas que tém que ser mudadas.

Volto a parte do sigilo e das duvidas das associagdes de pacientes, inclusive
a minha, pergunto: quais informacdes devem ser coletadas dos pacientes raros para
ajudar a melhorar o atendimento no Sistema Unico de Saude? Como serdo
coletadas essas informacdes para fazer o cadastramento desses pacientes raros?
Quem ira coletar as informac¢des? Quais critérios devem ser adotados para que as
informagdes cheguem ao seu destino — que é a base do nosso projeto — e nao
figuem no meio do caminho? Como sera o sigilo da informacao? Quem ficara
responsavel por isso? Quem ird monitorar se realmente esta ocorrendo esse sigilo
na informacgéao?

O que dizer do atendimento qualificado e especializado pelo Ministério da
Saude? E possivel detalhar quais atendimentos o Ministério tera que contemplar?
N&o seria interessante criar um grupo de trabalho para debater melhor esse assunto,
até chegar ao ponto de criar dentro do Ministério da Saude um departamento voltado
exclusivamente para pessoas com doencas raras? Hoje, isso ndo existe. Nos temos
a Secretaria Nacional da Pessoa com Deficiéncia, que nos acolhe bastante, e nés
somos muito gratos a ela, mas ndo existe um local para doente raro. N&o seria o
momento de pensar nisso? N&o falo numa secretaria — eu ndo entendo muito desse
tipo de divisdo na estrutura administrativa —, mas num local voltado exclusivamente
para esse tipo de demanda dos raros.

Eu nado vou me alongar mais, porque o Antoine ja disse boa parte do que eu
iria dizer e estou ansiando pelas respostas que virdo.

Entdo, eu agradeco muito o tempo que me foi concedido.

Estou a disposicao.

Obrigada.

O SR. PRESIDENTE (Deputado Eduardo Barbosa) - Regina, eu Ihe agradeco
e Ihe peco desculpas por ter interrompido seu raciocinio.
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Tanto vocé quanto o Antoine mostraram um quadro muito rico sobre como se
vai proceder em relagdo a qualidade dessas informacdes. Eu acredito que nossos
convidados do Governo, a partir dessas indagacgdes, nao so6 terdo algo a responder,
mas também nos dardo a possibilidade de fazer um debate sobre aquilo que esta
pensado e que pode evoluir.

Passo a palavra a Carolina Angélica Moreira Sanchez Gomes, que representa
a Secretaria Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia, por 15 minutos.

A SRA. CAROLINA ANGELICA MOREIRA SANCHEZ GOMES - Obrigada,
Deputado.

Esse negbcio de dizer que nos conhecemos ha 30 anos nos deixa mais
velhos, eu e o senhor. (Risos.)

A luta é grande.

O SR. PRESIDENTE (Deputado Eduardo Barbosa) - Hoje eles me chamaram
para presidir uma Comissdo porque eu era o mais velho, vocé acredita? Ai eu quis
que a Presidente esclarecesse: mais velho em qué? Ela disse que era em
mandatos. Menos mal; ndo era idade o critério.

A SRA. CAROLINA ANGELICA MOREIRA SANCHEZ GOMES - Isso mostra
gue nossa luta é muito antiga.

Bom dia a vocés.

Em primeiro lugar, € um prazer estar aqui novamente. Esta Casa nos brinda
com uma série de estudos e informagbes muito importantes. Agradego ao senhor e
cumprimento meus colegas de Mesa.

Eu queria falar um pouquinho do Cadastro-Inclusao, para tentarmos entender
e vislumbrar esse cadastramento e o que eu imagino que o Ministério da Saude fara.

(Segue-se exibicdo de imagens.)

Comeco a falar da grande Lei Brasileira de Inclusao, que nos traz uma nova
concepcao de pessoa com deficiéncia, que é aquela que tem um ‘“impedimento de
longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, o qual, em interag&o
com uma ou mais barreiras, pode obstruir sua participacdo plena e efetiva na
sociedade em igualdade de condicées com as demais pessoas” (art. 2°).

E eu ja vou dizer por que a nossa Secretaria tem a obrigacdo e esta se

envolvendo com doencas raras. Nao € porque eu tenho uma doenca rara; mas

10
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porque nds entendemos que, se a pessoa tem um impedimento que obstrua a sua
participacdo — e isso ocorre com a grande maioria das pessoas com doencas —, se
ela ja nao €, em algum momento sera uma pessoa com deficiéncia e tem, por si s0,
todos os direitos que as demais pessoas possuem.

A mesma lei cria, no art. 92, o Cadastro-Inclusdo. O Cadastro-Inclusao nada
mais € do que uma reunido de dados, de base de dados. No momento, eu falo do
Governo Federal, que tem informacbes sobre pessoas com deficiéncia. Essas
pessoas acessam “n” servicos ou beneficios do Governo Federal. E para que tudo
iss0?

N6s ndo cadastramos nem vamos cadastrar ninguém, mas vamos ter, sim,
informacdes de que aqueles que ainda nao (ininteligivel). Ele esta empregado? Ele
recebe algum beneficio do Governo Federal? Ele esta na escola? Ele é aposentado?
Ele ja trabalhou? Ele nunca trabalhou? Todas essas informagdes compordo o
Cadastro-Inclusao.

Como eu ja disse, trata-se de uma unificacdo de bases que sera feita em
duas fases. A primeira fase estd bem adiantada. N6s vamos ter o primeiro Cadastro-
Inclusdo em menos tempo do que imaginavamos. Essa unificacdo de bases de
dados ja foi identificada por nés. Hoje eles ja estdo sendo analisados. E eles fardo
parte do Cadastro-Inclusdo, que ja esta comecando. Entdo, antes do que se pode
imaginar, ela estara pronta.

A outra fase, a segunda fase, sera quando nés tivermos outra coisa também
trazida pela LBI, que € um modelo de avaliacdo das deficiéncias, que sera outra
forma de entrar no Cadastro-Inclusdo. No momento em que as pessoas forem
acessar qualquer servico ou beneficio do Governo Federal, elas terdao que ser
avaliadas, como hoje ja o sdo, mas hoje cada um faz uma avaliagdo a sua maneira,
€ nao mais sera assim, havera uma avaliacdo de maneira unificada. No momento
em que ele fizer a sua avaliagdo, ele ja estara no Cadastro-Inclusdo. Ai, nds
teremos, sim, todas as informagdes registradas.

Em um primeiro momento, ndo havera cadastramento de pessoas. NOs
uniremos base de dados. E ja vou me adiantar ao que o Emmanuel deve dizer sobre
base de dados. O Ministério da Saude devera, eu imagino, compor o Cadastro-

Inclusdo. Nés envolveremos aquela grande maioria das pessoas que ja tém alguma
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deficiéncia. N6s sabemos que a maioria é assim. Ai ela vai compor a base do
Cadastro-Inclusao. N6s teremos, dessa forma, as informacgdes (ininteligivel), porque
pessoas com doencgas raras nao precisam s6 de remédio, ndo precisam sé de
medicacdo e estar incluidas (ininteligivel). Ela precisa de mais. Ela precisa de
trabalho, (ininteligivel), ela precisa (ininteligivel) de direitos que ela ja tem. Nos
cidaddos devemos garantir a ela, nés devemos fazer valer os direitos dela, os
nossos direitos. Vale a pena (ininteligivel.)

Para finalizar, eu preciso dizer que no Cadastro-Inclusdo ndés temos a
competéncia todo o Governo para fazer o modelo (ininteligivel), para fazer o
cadastro, e o Ministério da Saude esta la (ininteligivel) que nds precisamos nos unir
para fazer esses direitos chegarem a quem devem. Que vocés procurem a
Coordenacao-Geral de Saude da Pessoa Com Deficiéncia, porque eles estao
representados 14, e eu acho que este € o momento. Desde a base de dados, o
Ministério da Saude esta pensando em investir (ininteligivel) num modelo que nds ja
temos do Cadastro-Incluséo.

No mais, quero agradecer a todos, novamente (ininteligivel) um abraco no
(ininteligivel) que nao pbdde vir e me pediu para vir. (Ininteligivel) melhor que eu
estivesse e 0 nosso compromisso (ininteligivel) com relagéo a doengas raras, e ela é
uma das (ininteligivel). Eu estou tomando (ininteligivel.)

Eu me coloco a disposi¢cao do Ministério da Saude para pensarmos.

Obrigada. Boa tarde.

O SR. PRESIDENTE (Deputado Eduardo Barbosa) - Carolina, muito obrigado
pela sua exposigao.

Agora eu vou passar a palavra para Adriane Medeiros Melo, do Ministério do
Planejamento, que acho que foi onde surgiu toda a discussao inicial de Identificacdo
Civil Nacional, parece-me, e esses desdobramentos depois agregaram aos debates
de vocés.

Entdo, acho que é muito importante a sua exposicdo neste momento, para
ndés compreendermos inclusive o espirito da identificagdo civil que vocés estao
construindo.

Tem V.Sa. a palavra por 15 minutos.
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A SRA. ADRIANE MEDEIROS MELO - Boa tarde. Obrigada pela
oportunidade de estar aqui falando sobre o assunto.

L4 na Secretaria de Tl Comunicacbes, que € a Secretaria que venho
representar aqui no Ministério do Planejamento, o nosso Secretario € o
representante do Comité do ICN. E, antes do ICN, n6s tinhamos um projeto 14 na
Secretaria — e ele ainda existe —, porque o requisito da ICN s&o cidaddaos com
biometria. Entdo, temos um quarto da populacdo, mais ou menos 65 milhdes de
pessoas, cadastrado com biometria neste momento, e a demanda da Secretaria era
para implementar o Governo digital. Entdo, era uma demanda que deveria atender a
populacdo brasileira como um todo. Nés nao podemos restringir o servico do
Governo digital, que de alguma forma ja é restringido pelo proprio acesso da Tl, a
um quarto da populacéo.

Entdo, havia uma demanda, que era oferecer esses servicos de maneira
abrangente, e, além disso, havia a questdo da falta de consisténcia cadastral de
maneira geral na administracdo publica para utilizar como subsidio para o controle
da execucao da politica publica.

Diante disso, n6s concebemos um projeto que se chama Plataforma de
Reconhecimento Digital do Cidadao, em que haveria cinco cadastros principais —
da Receita Federal, do INSS, do DENATRAN, Sistema de Identificacao de Registro
Civil e outro de que nao me recordo agora. Mas eram cinco cadastros da Receita
Federal — o CPF —, e nés montamos um comité de governancga dos dados, porque
nds enfrentamos uma dificuldade, que depois vou citar, no estudo de uma consultora
contratada no ambito do comité citado pela Carol.

Quando concebemos um cadastro num 6rgao, nos levamos em consideracao
as regras daquela politica publica, que ndo sdo necessariamente sao iguais as dos
demais 6rgaos. Entao, quando tratamos de interoperabilidade dessas informacdes,
encontramos problemas de semantica muito grandes, que, se nao forem tratados,
podem colocar em risco a qualidade do cadastro.

Enfim, estamos conduzindo esse processo de cadastramento do cidadao
como um todo, para ter uma consisténcia cadastral como um todo no ambito desse
projeto da PREDIC. E a ICN veio complementar outra questdo. Dizemos que a

Identificagao Civil Nacional € um composto das informacodes biograficas do cidadao
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com a identificagdo biométrica. A ICN traz um componente muito importante, porque
apenas a partir da identificacao biométrica do cidadao é que se garante a unicidade.
Foram publicados casos detectados pelo TSE em que um cidadao tem varios CPFs,
varias identidades. Isso quer dizer que as informacdes biograficas ndo sao
suficientes para identifica-lo como Unica pessoa. E a biometria permite fazer essa
identificacdo. Em contrapartida, a informacao biogréafica € muito importante, porque
h& pessoas que tém problemas na coleta da prépria biometria. Uma estrutura é
complementar a outra. Nao sdo excludentes.

No contexto da ICN, recebemos demandas tanto do Ministério da Saude com
relacao as doencas crénicas, quanto do MDH. Representamos também o comité das
pessoas com deficiéncia. H4 essa demanda de criacao desse cadastro, também em
decorréncia da lei, até janeiro de 2018.

Vou fazer referéncia ao estudo que foi feito no ambito desse comité, de
autoria da consultora Juliana de Castro Galvao, que constatou esse problema de
semantica com relacédo a grupo familiar, a questao até de identificar se a pessoa é
portadora de deficiéncia, o nivel de deficiéncia. Entdo sdo varios os problemas de
semantica que dificultam essa integracdo das bases de dados.

Neste momento, foram identificadas as bases de dados. No contexto da ICN,
além dessas bases ja mapeadas pela Juliana, o TSE se colocou a disposicao para
disponibilizar a sua base de dados para as pessoas que precisam de um acesso
especial as urnas. A Receita Federal também se colocou a disposicdo para
disponibilizar a sua base.

A ideia é que esse cadastro sirva ndo sé para entregar as bases, mas
também para que os 6rgaos consigam identificar e chegar a um consenso sobre a
semantica em relacao aos tipos de deficiéncia, a questdo do grupo familiar e outras
questbes dificeis de serem levantadas, para criar uma base de dados de forma
integra.

Vou falar sobre o contexto da ICN. Antes da primeira reunido do Comité, o
TSE publicou a Resolucdo n® 23.526 (Processo Administrativo n® 0604009-
54.2017.6.00.0000). Nessa Resolucao, sao definidos os campos que vao compor o
banco de dados da ICN. Esse campo que identificaria a pessoa com deficiéncia nao

esta previsto nessa versao da primeira iniciativa. Mas isso ndo impede que, depois
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que tenhamos esse cadastro consolidado, se tomem iniciativas nesse sentido. Ha
um grupo de trabalho orquestrado pelo Ministério do Planejamento, do qual
participam o MDH, DATAPREV, IBGE e os érgaos relacionados, Receita Federal,
varios outros Ministérios. Temos uma arquitetura que € um pouco complexa. Sao
varios Ministérios, varios custodiantes de base. Ha o gestor da base e a empresa
que faz a custddia da base.

Tudo isso traz uma complexidade. Entendemos que, neste momento,
precisamos trabalhar a integracdo. A partir do momento em que fizermos essa tarefa
de casa de trabalhar a semantica, a interoperabilidade, vamos ter a primeira versao
€ uma proposta mais contundente para que seja criado esse campo.

Quero sé deixar clara uma questdao sobre a ICN e sobre esse trabalho que
fizemos do Cadastro Unico. Por conta das tecnologias que hoje temos a nossa
disposicao, o importante € que haja uma referéncia no cadastro basico, mas, nos
campos que detalham o cadastro, que chamamos de cadastros tematicos, que séao
0s campos que tém mais relagdo com a politica publica especifica do érgao, até por
uma questao de racionalizacado da infraestrutura, que essas informacdes estejam
armazenadas no 6rgao. A ideia é que na ICN haja uma referéncia para essa pessoa
ou que exista um identificador Unico para que se consiga fazer a correlacdo e
identificar inequivocamente esse cidadéao.

Entao, n6s do Ministério do Planejamento, junto com o Ministério dos Direitos
Humanos, estamos tendo a iniciativa de criar esse sistema para que seja possivel
essa identificagdo. Mas nao necessariamente a ICN seria a solugdo Unica, porque
talvez ali ndo haja todos os campos necessarios para politica publica, assim como
acontece com todos os demais cadastros. Porém, estamos dedicados a criar um
sistema suficiente para que as politicas publicas e para que o acesso adequado seja
disponibilizado para essas pessoas.

Também chegou ao comité da ICN a demanda do Ministério da Saude para
identificacdo das pessoas portadoras de doencas cronicas. Essa demanda também
esta sendo tratada com o Ministério da Saude. Eles formalizaram uma demanda
para que o DATASUS forneca o cadastro desse publico-alvo. Essa base de dados
vai ser compartilhada com a Receita Federal e com o TSE.
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A ICN tem outra restricao, que é a questdao do CPF. S6 inserimos na base da
ICN o cidaddo que tenha CPF. Entédo, temos que levantar duas demandas: primeiro,
saber quem dessas pessoas ndao tem CPF, para saber como se vai fazer esse
cadastramento, para que isso va para a base do TSE e se priorize a coleta da
biometria.

Essa é uma complexidade que esta relacionada a ICN que temos que tratar
paralelamente, até poder atender aos requisitos que foram colocados para essa
base de dados.

Fazendo referéncia a palavra da Regina, entendemos que ambos o0s
cadastros sdo muito sensiveis. E por isso que estamos tratando com seriedade esse
tema com empresas publicas de TI, para que 0 acesso a essa informacédo seja
criterioso, rastreavel, a fim de evitar vazamentos, e que haja um acesso
indiscriminado desse tipo de informacéo.

Por isso entendemos que um processo de governanca de dados — ja
trazendo mais para area de Tl — é muito importante para criar uma base integra e
garantir a seguranca adequada ao acesso, quer dizer, viabilizar o acesso as
pessoas que, de fato, tém que acessar, evitando o acesso de pessoas nao
autorizadas e, principalmente, evitando o vazamento dessas informacgdes.

Quanto a questdo do cadastramento, a partir do momento que trouxermos
essas informagdes para a ICN, entendemos, pela demanda, que precisamos
priorizar a coleta da biometria dessas pessoas. Entdo, antes disso, precisamos
saber da politica publica que tipo de informacdo vamos precisar ter ali para
identificar a pessoa com deficiéncia.

Esse levantamento foi feito a partir de um estudo muito interessante que a
Juliana fez — e eu convido 0s senhores e as senhoras a acessarem o estudo,
porque realmente a contribuicdo dela foi muito importante — e identificou que,
dentro das bases primariamente cadastradas, ha informacbes que séao
autodeclaratérias. Ai aparece a dificuldade de autodeclarar-se porque ha uma
subjetividade, o que traz dificuldade, mesmo com critérios objetivos estabelecidos,
para a propria pessoa se reconhecer dentro desses critérios. Também ha cadastros
baseados em avaliacao realizada por terceiros nao especializados. Entdo, as vezes,

ha uma dificuldade de credibilidade dessa informacao para esse tipo de cadastro. E
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a terceira seria a avaliagao realizada por especialistas. Ai sim é uma informacao
confiavel, baseada em peritos médicos e sociais.

No momento da priorizacdo do cadastro dessas pessoas, ha que se
racionalizar, porque a infraestrutura para o recadastramento dessas pessoas é
diferente da que é feita para os demais. Havera um 6nus para o recadastramento
biométrico, se generalizarmos essa infraestrutura para todos, o que, as vezes, vai
dificultar a prépria abrangéncia da ICN, que é algo muito importante para nés nesse
momento.

Hoje, para que atinjamos a populacdo brasileira como um todo e nao
figuemos restringidos a esse um quarto, estamos avangando, nesse momento, na
ICN, nas iniciativas de coleta da biometria, fazendo parcerias com o DENATRAN —
que ja tem coleta biométrica por meio dos DETRANs —, com a Policia Federal e
com os proprios institutos de identificacdo. Entdo, estamos tentando alcangar a
biometria da populagdo como um todo.

Ao aproveitarmos a biometria que ja foi coletada, quer dizer, fazendo o reuso
de um trabalho que ja foi realizado, estamos tentando integrar as bases que tém
escopo com as pessoas com deficiéncia, para sanear essas bases. Quando essa
base estiver saneada, entao priorizaremos e definiremos como vai ser 0 processo de
coleta da biometria. Ai essas informacdes estariam aptas para serem inseridas na
ICN.

Entdo, ha alguns requisitos que temos que vencer — e estd no nosso
roadmap — para que essas informacoes estejam la. Primeiro, é que essas pessoas
tenham o CPF, e esse levantamento esta sendo realizado a partir do saneamento; e,
segundo, é priorizar e definir a melhor forma de coletar essa biometria.

O SR. PRESIDENTE (Deputado Eduardo Barbosa) - Obrigado, Sra. Adriane.

No6s contamos com a presenca do Deputado Julio Lopes, e ele vai fazer uso
da palavra antes de ndés darmos continuidade aqui as exposicoes dos nossos
convidados.

Antes, porém, eu s6 quero registrar a presenca do Prof. Dr. Natan Monsores,
que é o Coordenador do Observatorio de Doencas Raras da Faculdade de Ciéncias
da Saude da Universidade de Brasilia, a quem agradeco a presenca.
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Também registro a presenca da Sra. Lauda Santos, que € a Diretora
Executiva da AMAVI — Associacao Maria Vitéria de Doencas Raras, aqui de
Brasilia. Igualmente agradeco a presenca.

Com a palavra o Deputado Julio Lopes.

O SR. DEPUTADO JULIO LOPES - Na realidade, Deputado Eduardo
Barbosa e Deputada Mara Gabrilli, eu quero agradecer a oportunidade da realizacéo
desta audiéncia publica e dizer, na condicdo de Presidente da Comissao Mista de
Desburocratizacdo, que é relatada pelo Senador Antonio Anastasia — e como ja
combinamos com V.Exa. —, que aquilo que aqui for determinado como essencial e
fundamental para a elaboracdo do Cadastro Nacional de Inclusdo da Pessoa com
Deficiéncia, o Cadastro-Inclusdo, seré feito.

No6s temos toda a disposicao e toda a disponibilidade de atendé-los no que for
aqui formatado, Dra. Carolina, como conversamos naquele dia.

Quero aqui reafirmar — obviamente a Dra. Adriane colocou com toda a
propriedade que existem critérios, existe uma série de ferramentas que tém que ser
utilizadas — e afiancar que aquilo que for estipulado por esta Comissdo como
atributo fundamental e necessario para a elaboracado deste Cadastro-Inclusao sera
feito. NG6s temos toda a disponibilidade e toda a capacidade para fazé-lo.

Eu estou saindo daqui, inclusive, porque vou agora conversar com o Ministro.
Nés estamos fechando no Orcamento nacional, em que eu sou o0 Relator da saude,
exatamente uma verba que proverd os recursos necessarios para a elaboragao
desses cadastros.

Portanto, eu quero s6 enfatizar que sera feito de acordo com aquilo que for
determinado nesta Comissao.

O SR. PRESIDENTE (Deputado Eduardo Barbosa) - Muito obrigado,
Deputado Julio Lopes.

Eu quero ressaltar — e ja falei na abertura — a sua iniciativa de nos buscar
no sentido de aperfeicoar esse processo e também agregar o Cadastro-Inclusao
dentro da ICN. A iniciativa foi sua, e n6s nos sentimos extremamente contemplados
com a sua preocupacgao e com a sua abertura para este debate.

Muito obrigado pela presenca a esta reuniao.

18



CAMARA DOS DEPUTADOS - DETAQ COM REDAGAO FINAL
Comissao de Defesa dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia
Numero: 1780/17 22/11/2017

Entdo, agora nés vamos dar continuidade as exposi¢cdes e passar a palavra
ao Sr. Eduardo David Gomes de Sousa, que € o Coordenador-Geral de Atencao
Especializada do Ministério da Saude.

O SR. EDUARDO DAVID GOMES DE SOUSA - Boa tarde a todos.

Eu faco parte da Coordenacao-Geral de Atencéo Especializada do Ministério
da Saude, que sedia uma parte da Politica Nacional de Atencéo Integral as Pessoas
com Doencas Raras.

Acho que eu nao sou a pessoa mais qualificada do Ministério para falar da
informatizacdo de um eventual cadastro de pessoas com doencas raras, entdo vou
ficar um pouco na minha zona de conforto, que é, de fato, apresentar para os
senhores — e eu acho interessante que se conheca a fundo — o que dispomos hoje
no sentido da Politica Nacional de Atencao Integral as Pessoas com Doencas Raras.

Ao final desta apresentacao, que eu prometo ser breve e passar s6 pelos
pontos principais, faremos algumas considera¢cdées do posicionamento do Ministério
da Saude a respeito de um eventual cadastro.

(Segue-se exibicdo de imagens.)

Primeiro, é preciso falar um pouco dos conceitos de doencas raras. Os
conceitos de doencas raras sdo 0os mais diversos de acordo o conceito adotado pelo
pais. Ha aqui um quadro — a letra esta um pouco pequena — em que o significado
dele é que cada pais adota um critério diferente de incidéncia dessa doenca para ela
ser classificada como uma doenga rara.

O Brasil adota o conceito da Organizagcdo Mundial da Saude, segundo a qual
doenca rara é aquela que afeta 65 pessoas a cada 100 mil individuos. Estimamos
que as doencgas raras, no geral, acometam de 6% a 8% da populagdo. H4 um
nuamero exato desconhecido, mas o numero € grande, portanto. No Brasil,
estimamos mais de 10 milhdes de pessoas com doencgas raras. Individualmente elas
sao raras, mas no seu conjunto elas representam boa parte da populacdo. Se
estivermos estimando aqui no Brasil 10 milhées de pessoas, estamos falando de um
conjunto que representa mais do que 0 numero de pessoas com diabetes no Pais. E
as origens sao as mais diversas, sendo que se estima que 80% delas sao de origem

genética.
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Temos alguns desafios para a implementacao de uma politica. Ja temos essa
politica langcada, por meio da Portaria GM/MS n® 199, de 2014, mas enfrentamos
uma série de questdes. Uma primeira limitacao para a implementacdao adequada de
uma politica é a falta de dados epidemiolégicos de distribuicdo das doencas. Entao,
nés trabalhamos com a incidéncia geral de doencas raras para considerar
determinada doenca como sendo rara ou nao e como um critério de inclusdo dentro
dessa politica.

Ha um problema, ja levantado pelo Antoine, que foi essa questdo do
diagnéstico incorreto. O diagnéstico das doencas raras pode levar anos, isso & de
caso para caso. Pode-se incorrer muito na questdo do diagnéstico incorreto. E,
quando ha diagnéstico incorreto, a tendéncia é o agravamento da situacao desse
paciente, uma vez que se leva mais tempo para encaminha-lo de forma adequada e
também porque se iniciam, tardiamente, as medidas apropriadas de cuidado desse
paciente. E, obviamente, incorre-se na prescricdo de mais exames, de mais
cuidados nao efetivos, o que é um grande impacto econémico para o0 orgamento.

Temos também a questao da elaboracado de Protocolos Clinicos e Diretrizes
Terapéuticas — PCDT para as pessoas com doencas raras. Hoje temos no
Ministério 36 protocolos ja publicados e outros em vias de confeccao e discussao
dentro do Ministério da Saude.

Outros dois problemas recorrentes que enfrentamos é a formacao académica.
Hoje, no Pais, dispomos de poucas pessoas, sejam médicos, sejam outros
profissionais da saude, que compdem a equipe multidisciplinar com formacao
especifica em aconselhamento genético. H4 também as acbes judiciais, que sao
cada vez mais evidentes nesse meio, principalmente no sentido de judicializar a
questao para ter acesso aos medicamentos que ainda nao foram avaliados dentro
da Comissao Nacional de Incorporagdo de Tecnologias — CONITEC, que é a
responsavel e competente, dentro do Ministério da Saude, para avaliar a eficacia e a
seguranga dos tratamentos.

Temos alguns antecedentes da Politica, mas acho melhor entrar direto na
Politica, para nao perdermos esse tempo valioso de discusséo.

A Portaria GM/MS n® 199, de 2014, instituiu a Politica Nacional de Atencéo

Integral as Pessoas com Doencas Raras, aprovou as respectivas diretrizes e instituiu
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incentivos financeiros para custeio do atendimento e de exames. Os objetivos da
Politica, na letra da portaria, sdo os seguintes: “Reduzir a mortalidade, contribuir
para a reducdo da morbimortalidade das manifestacbes secundarias, e a melhoria
da qualidade de vida das pessoas, por meio de agcbes de promogdo, prevengao,
deteccdo precoce, tratamento oportuno, reducdo da incapacidade e cuidados
paliativos”.

A nossa politica se estrutura por meio de dois eixos. Como ha entre 6 mil a 7
mil doencas, nao conseguiriamos ter uma lista que esgotasse todas as doencgas na
nossa portaria. Entdo nds definimos que as doencas consideradas raras de origem
genética se encaixariam no eixo | e aquelas doencas raras que nao sao de origem
genética se encaixariam no eixo |l.

Dentro de cada eixo, temos algumas classificacées. Dentro do eixo de
doencas raras de origem genética, ha as consideradas anomalias congénitas e de
manifestagdo tardia, as de deficiéncia intelectual e as de erros inatos do
metabolismo. E dentro da classificacdo de doencas raras de origem nao genética,
nds temos as doencgas infecciosas, as inflamatérias, as autoimunes e outras.

Na nossa portaria de 2014 instituimos trés procedimentos de avaliacao
clinica, cada um deles para um dos eixos de genética dentro da Politica; o
procedimento de aconselhamento genético; e 15 procedimentos diagndsticos de
citogenética e biologia molecular. Isso tudo hoje esta disponivel pelo SUS via Tabela
de Procedimentos, Medicamentos e OPM.

A nossa portaria é interessante porque ndés focamos bastante essa questao
do diagnéstico. O diagndstico inadequado ou a auséncia de diagndstico € um dos
fatores limitantes para o avanco de uma politica, mesmo porque os centros que nds
habilitamos tém que oferecer o acolhimento das pessoas que possam ter uma
doenca rara; o acesso aos exames de diagndsticos; o aconselhamento genético; e o
seguimento desse paciente, que, muitas vezes, vai ser referenciado para a Rede de
Atencdo a Saude das Pessoas com Doencas Crdnicas, que ja estd muito bem
estabelecida.

E importante lembrar que somente uma pequena parcela dessas doencas
raras tem tratamento medicamentoso disponivel no mercado. Estimamos que

dessas 6 mil a 8 mil doencas, apenas algo em torno de 100 doencas tém

21



CAMARA DOS DEPUTADOS - DETAQ COM REDAGAO FINAL
Comissao de Defesa dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia
Numero: 1780/17 22/11/2017

medicamentos disponiveis no mercado. Entdo, quando falamos de tratamento,
estamos falando da insercao dessa pessoa na Rede de Atencdo a Saude das
Pessoas com Doencas Crénicas, que ja € algo bem estabelecido. Entdo, na Politica
temos foco bastante firme na questdo do diagndstico.

Essas sdo as modalidades de servicos estabelecidos pela Portaria, os
respectivos incentivos financeiros da equipe. Além disso, deve-se mencionar que 0s
procedimentos sao financiados pela Tabela do SUS para os servigos habilitados.

As funcdes dos servicos especializados e de referéncia em doencgas raras os
senhores tém acesso no texto da Portaria, para nao perdermos muito tempo aqui
com essa leitura.

No que diz respeito aos avancos de 2014 para ca, nés temos sete servicos
habilitados no Ministério da Saude para atender especificamente as pessoas com
doencas raras, no ambito da Portaria n® 199, de 2014, em Curitiba, An4polis, Recife,
Rio de Janeiro, Porto Alegre, Brasilia e Santo André, em Sado Paulo. Ha duas
habilitacbes pendentes apenas da avaliacdo do impacto orgcamentario no Ministério
da Saude, ambas na Bahia, e algumas outras que estdo ainda com algumas
pendéncias na avaliacao e na analise técnica da nossa Coordenacéo.

Esses séo os 36 Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas ja publicados.

E uma discussao que temos tido recentemente é sobre a agilizagdo da
publicacdo desses Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas, que, repito,
geralmente ndo sao focados no medicamento, até porque o medicamento esta
disponivel para pequena parcela dessas doencgas.

Temos estabelecido como principio, na Portaria n® 199, de 2014, a
incorporacgao e uso de tecnologias voltadas para a promocéo e prevencgao e cuidado
integral, incluindo tratamento medicamentoso e férmulas nutricionais. E é uma
responsabilidade do Ministério da Saude, do lado de ca, estabelecer, através de
PCDT, recomendacées de cuidado para tratamento das doencas raras, levando em
consideracdao a incorporacao de tecnologias pela CONITEC — que é a nossa
Comissao Nacional de Incorporacdo de Tecnologias, no SUS —, de maneira a
qualificar o cuidado das pessoas com doencas raras.

A seguir, observamos algumas questdes relacionadas ao nosso avango nesse

processo de elaboracdo de PCDT. Temos avangos recentes na elaboracdo de
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PCDT: trés consultas publicas com propostas de incorporagdo de medicamento e de
elaboracdo de PCDT; e alguns relatérios, entre os quais, a laronidase como terapia
de reposicao enzimatica na mucopolissacaridose tipo |, ja incorporada, e PCDT para
deficiéncia de biotinidase, aguardando decisdo do Secretario. Isso é para demostrar
que temos avangado em uma pauta que estava um pouco parada dentro do
Ministério da Saude, que era a publicacao de protocolos.

A Consulta Pudblica n® 355, da ANVISA, de junho de 2017, busca
contribuicbes da sociedade no que diz respeito ao estabelecimento de um
procedimento especial para anuéncia de ensaios clinicos, uma espécie de fast-track
para conducao de avaliacao de registros de novos medicamentos.

Finalizando, eu quero fazer algumas consideragdes a respeito de um eventual
cadastro de pessoas com doencas raras. Primeiro, € preciso estar bem claro para
todos quais razbes fundamentariam esse cadastro de pessoas com doencas raras,
porque, uma vez que estabelecemos um cadastro, é necessario ter bem delineados
0s motivos, motivacdes e usos que se fardo com os dados desse cadastro.

Estamos falando de um cadastro para que se conheca a epidemiologia das
doencas? E ai ha uma consideracao que o Ministério faz: independentemente de
conhecimento da epidemiologia, a Rede de Atencdo a Saude deve estar aberta e
disponivel para todas as pessoas. Nesse sentido, pode ser de necessidade
académica o conhecimento da distribuicdo dessas pessoas. Mas a Rede tem que
estar aberta, independentemente da doenca e até mesmo de ser uma doenca rara
ou ndo. A Rede de Atencdo a Saude das Pessoas com Doenca Crénica esta ai e ja
€ bem implementada.

E eu acho que a qualidade do acesso e do atendimento feito para essas
pessoas depende mais de uma organizacao dos gestores das Secretarias de Saude
Municipal e Estadual com o que o SUS ja oferece do que do levantamento de
informacdes das pessoas com doencas raras. E uma discussdo que propomos.
Essas sdo as primeiras reunides que estamos tendo nesse sentido de elaboracéo de
um cadastro de pessoas com doengas raras, € nos colocamos abertos para
conversar.

Mas ha alguns questionamentos que nés vamos colocando. Uma questao que

aparece sempre que se fala em cadastro de pacientes é o sigilo e a possibilidade de
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vazamento das informagdes. E quando estamos falando de pacientes, de doentes,
especialmente de pessoas com doengas raras, estamos falando de um publico ainda
mais vulneravel. Receamos que o mau uso desse cadastro venha a afetar ainda
mais a vida dessas pessoas.

Temos alguns posicionamentos a mais a fazer. Nés ja dispomos, no Sistema
Unico de Saude, de um documento que é o Cartdo Nacional de Salde, o Cartdo
SUS. E temos uma iniciativa, sobre a qual eu ndo sou a pessoa mais adequada para
falar, que é o e-SUS, uma estratégia de informatizagdao das informacdes de saude,
inclusive com prontudrios eletrénicos. Eu acho interessante, num momento posterior
da discussao, que alguém do Ministério da Saude que esteja mais a par dessa
discussao venha se pronunciar sobre como se esta organizando o e-SUS. Hoje é
raro termos acesso as informacdes do paciente nas bases de dados do Ministério da
Saude. Conseguimos acesso aos dados de producado. Entdo, essas questdes mais
individualizadas do paciente, eu creio, pelas discussées que tenho acompanhado,
que estardao melhor disponiveis no avanco dessa estratégia do e-SUS.

Portanto, eu considero relevante aqui, numa proxima discussao, convidar
alguém que possa falar melhor a respeito dessa iniciativa, até porque, como disse a
Dra. Adriane, a ICN tem determinadas limitacbes nesse momento inicial para
atender a essa demanda que esta sendo feita.

Entdo, colocamos o e-SUS como um caminho para conseguirmos
implementar, se for assim definido, uma base de dados e cadastro de pessoas com
doencas raras.

Muito obrigado.

O SR. PRESIDENTE (Deputado Eduardo Barbosa) - Muito obrigado,
Eduardo, pela exposicao.

Passo a palavra ao Sr. Emmanuel de Oliveira Carneiro, Coordenador-Geral
do Componente Especializado de Assisténcia Farmacéutica.

O SR. EMMANUEL DE OLIVEIRA CARNEIRO - Boa tarde a todos.

Inicialmente, por intermédio do Deputado Eduardo, eu gostaria de estender os
cumprimentos a todos os integrantes da Mesa, parabenizando-os pelas exposicoes,
e de agradecer suas presencas e a oportunidade de a Assisténcia Farmacéutica

estar aqui representada, para discutirmos assuntos de tamanha relevancia.
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Depois da exposicao de todos e, em carater complementar a exposicao do
colega do Ministério da Saude, o Eduardo, nds registramos que a Assisténcia
Farmacéutica esta, até certo ponto, na vanguarda, entre outras iniciativas que nos
temos no Ministério, no sentido de termos uma base nacional para unificar os dados.
Estamos em consonancia com o que foi aqui exposto pela Carolina, no que se refere
a iniciativa que temos no cadastro de inclusdo também, mas claro que com
especificidades diferentes. Estamos completamente a disposicdo para que essa
base de dados que nés estamos construindo seja também utilizada em outras
iniciativas, inclusive externas a do Ministério da Saude e para contribuir com a
proposta que nés viemos discutir aqui hoje, que é o cadastramento dos pacientes
portadores de doencas raras e também o0 monitoramento de como se da a
assisténcia desses pacientes na Rede de Atencao a Saude.

Inicialmente, do ponto de vista da Assisténcia Farmacéutica, nés temos um
sistema informatizado, desenvolvido pelo Ministério da Saude, que é o Sistema
Horus. Esse sistema esta disponibilizado para a execucao das acdes de gestdo da
Assisténcia Farmacéutica para Estados e Municipios e também para as acbes da
Assisténcia Farmacéutica do Ministério da Saude. No entanto, ele nao é de adesao
obrigatéria, porque, com o avancar do tempo, Estados e Municipios consolidaram
seus sistemas proprios para execucao das politicas de assisténcia farmacéutica, e o
Ministério da Saude, paralelamente, também disponibiliza isso para os entes,
Estados e Municipios, que nédo o fizeram.

Nesse momento, nds estamos pactuados em instancia tripartite, ou seja, com
representantes da Unido, Estados e Municipios, para que nds tenhamos uma base
nacional de dados da Assisténcia Farmacéutica. O que isso significa? Agora nés nao
vamos ter mais dados isolados em sistemas préprios ou no sistema disponibilizado
pelo Ministério da Saude. N6s estamos desenvolvendo ferramentas de tecnologia da
informacdo, a fim de que todos esses dados passem a compor uma base unica de
dados da assisténcia farmacéutica.

NOés acreditamos que essa iniciativa, além de permitir o franco monitoramento
da Politica Nacional de Medicamentos e da Politica Nacional de Assisténcia

Farmacéutica, vai ser uma grande balizadora das politicas publicas de saude com as
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quais fazemos interface, dentre elas a politica aqui apresentada, que se refere a
organizacao da assisténcia aos pacientes portadores de doencas raras.

A assisténcia farmacéutica tem trabalhado nesse sentido. Como o Eduardo
colocou, o Ministério da Saude também tem trabalhado em iniciativas para
informatizar todos os aspectos relacionados a gestdo da assisténcia. Isso esta
consolidado na forma de um projeto, que é o e-Saude — ou e-SUS, como foi
apelidado. Esse projeto esta sob a coordenacdo da Comissdo Intergestores
Tripartite — CIT, nossa instancia tripartite.

Em determinado momento, a iniciativa de formarmos a Base Nacional de
Dados da Assisténcia Farmacéutica compora uma iniciativa do e-SUS, que hoje ja
estd avancada em alguns aspectos, principalmente naqueles relacionados a
uniformizacdo do registro clinico dos pacientes e do sumario de alta. Em
determinado momento, a assisténcia farmacéutica entrara nesse processo.

Temos caminhado, entdo, para o momento em que todos os dados
relacionados a assisténcia a saude — nao se trata sé da assisténcia farmacéutica,
que estd na vanguarda — estardo unificados, compondo uma grande base de
dados. Os grandes objetivos sdo conhecer adequadamente o comportamento
epidemiol6gico das doencas no nosso Pais e balizar as nossas politicas publicas.

Neste momento, acreditamos que teremos plena capacidade de interligar os
sistemas, inclusive com o cadastro de inclusdo. Tudo isso compora a ICN. Com
certeza, estamos partindo para o0 momento em que havera a integragcdo dessas
aclOes de diferentes Ministérios, para que tenhamos um retrato fiel de como se da o
comportamento da assisténcia a saude para a nossa populacdo, em especial para
as pessoas portadoras de doencgas raras.

E importante discutirmos quais aspectos — principalmente os que foram aqui
levantados pela Regina — serdo utilizados para a composicdo de um banco de
dados especifico para os nossos pacientes portadores de doencas raras. E também
muito importante deixarmos claro que muito provavelmente sera consenso que o
momento adequado de inserirmos esses pacientes em um grande cadastro seja o
momento do diagndstico de uma doenca que seja classificada como rara, de acordo

com o critério que adotamos no Brasil.
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NOs ja discutimos aqui que nem todos os pacientes portadores de doencgas
raras estardo cobertos pela assisténcia farmacéutica, porque ndao temos tratamento
farmacolégico ou tratamento medicamentoso disponivel para todas estas doencas.
Entéo, a nossa Base Nacional de Dados da Assisténcia Farmacéutica sera utilizada
em carater complementar a uma outra base de dados a ser desenvolvida dentro da
estratégia do e-SUS que consiga fazer o rastreamento do diagnéstico. Os pacientes
que compdem a nossa base de dados sdo aqueles que foram adequadamente
diagnosticados e estao incluidos em um protocolo clinico de diretrizes terapéuticas.
Mais ainda: esperamos que uma das tecnologias deste protocolo seja um
medicamento a ser disponibilizado por nés no ambito do SUS.

Infelizmente, apesar de a consolidacdo da Base Nacional de Dados da
Assisténcia Farmacéutica estar mais avangada, ha certa limitacado na composicao do
grande cadastro dos pacientes portadores das doengas raras, porque 0S NOSS0S
pacientes que, na Rede de Atengcdo a Saude, estdo em um ponto de atencédo da
assisténcia farmacéutica ndo representam o universo de pacientes portadores de
doencas raras. Essa representagdo € o que se busca, uma vez que temos como
grande objetivo chegar ao cadastro de todos os pacientes.

Apesar de trabalharmos em carater complementar a composicao desta Base
que estamos aqui discutindo, sempre nos colocamos a disposicdo para, juntos,
construirmos solugdes. Podemos compartilhar a nossa experiéncia e todas as acdes
que temos feito, sempre em instancia tripartite, de forma pactuada com Estados e
Municipios, para chegar a efetivacao desse cadastro, que sera muito importante.

Algo que no6s sempre discutimos e hoje, por mais de uma vez, chegamos a
mencionar & a dificuldade que temos em determinar os dados epidemioldgicos
relacionados a doencas raras. Precisamos conhecer adequadamente a
epidemiologia dessas doencas, porque esses dados serdo utilizados para fazer
planejamento orgcamentario e, inclusive, para nortear outras politicas, ndo s6 a da
assisténcia farmacéutica: organizacao da rede, diagnéstico, fomento a iniciativa de
informatizacao desse diagnostico para a composicao da Base.

Nesse sentido, o pleito aqui colocado de nés termos uma coordenagao-geral
dentro do Ministério que gerencie exclusivamente a assisténcia a esse tipo de

pacientes & muito valido. O Ministério da Saude se coloca a disposicao dos
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diferentes entes para discutirmos isso. Muito provavelmente isso ficard sob o
guarda-chuva da Secretaria de Atencdo a Saude e ndo da Secretaria de Ciéncia,
Tecnologia e Insumos Estratégicos, a qual sou vinculado, mas estamos sempre a
disposicao para atender ao pleito que a Carolina nos colocou.

Outro aspecto que foi aqui colocado e também é muito preocupante — o
Ministério da Saude compartilha dessa preocupacao — diz respeito ao sigilo dos
dados. Entendemos a necessidade de termos, sim, um grande cadastro para chegar
aos objetivos que aqui expus, mas precisamos ter uma garantia do sigilo desses
dados e de que eles serdo utilizados exclusivamente para os fins a que se propdem.

O Ministério da Saude, em todas as suas acdes relacionadas a dados de
pacientes, sempre esta preocupado. Quando temos a informacéo disponivel, ndo a
disponibilizamos, exceto em situacdes excepcionais, como para 0 norteamento de
alguma politica do Ministério do Planejamento ou quando temos a aprovacao do
Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnoldgico para determinada
situacao.

O sigilo precisa ser garantido, e as bases de dados que noés temos
desenvolvido tendem a garantir esse sigilo, a exemplo da Base Nacional de Dados
de Agdes e Servigos da Assisténcia Farmacéutica, que é totalmente desanomizada,
ou seja, ndao ha a identificacdo por nomes dos pacientes. Sabemos quantos
pacientes estdo usando determinado medicamento em certo Estado, mas ndo temos
a identificacdo nominal.

Essa preocupacao faz parte da histéria do Ministério. Por exemplo, a politica
nacional de assisténcia a pacientes portadores de DST e HIV/AIDS também se
preocupa muito com essa questdo do sigilo. Entdo, ja compartihamos de
experiéncias exitosas no sentido de garantir o sigilo e garantir a destinacao exclusiva
a que se propdem as informagdes.

Isso se da também porque toda a assisténcia em saude € organizada no
sentido de nds garantirmos o sigilo, pois isso é determinado quando temos a
construgcdo de um prontuario médico. Entao, toda a organizacao feita no sentido de
garantir o sigilo de um prontuério € extrapolada para iniciativas como a da base de
dados.
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7

Do ponto de vista da Secretaria de Ciéncia e Tecnologia, como o Eduardo
colocou, trabalhamos em consonancia, a fim de fazermos os protocolos clinicos e as
diretrizes terapéuticas e, quando disponivel o0 medicamento e inserido nesse
protocolo, disponibiliza-lo a populagdo. O objetivo é conseguir garantir a
integralidade e a universalidade previstas no SUS, assegurando o tratamento
medicamentoso para os pacientes.

Nos ultimos anos, temos trabalhado com muitos protocolos para doencas
raras. E com bastante satisfacdo que anuncio que, antes de eu vir aqui, nés
estdvamos organizando a pauta da proxima Comissao Intergestores Tripartite —
CIT, em que nés vamos pactuar o financiamento da laronidase e da idursulfase, que
sdo medicamentos recentemente incorporados pela Comissdo Nacional de
Incorporacao de Tecnologias no SUS — CONITEC.

Nesse sentido, avancamos sempre de méos dadas com todos os entes aqui
presentes, porque 0 nosso objetivo € comum: promover a melhoria da assisténcia
aos nossos pacientes.

Permaneco a disposicao.

Muito obrigado a todos.

O SR. PRESIDENTE (Deputado Eduardo Barbosa) - Muito obrigado,
Emmanuel.

Pergunto a Deputada Mara se ela quer fazer uso da palavra, fazer perguntas,
estabelecer uma interlocucao. (Pausa.)

Depois vou conceder o tempo para a fala de duas pessoas que estdo aqui
conosco, se elas quiserem fazer uso da palavra.

Acredito que nos temos que criar aqui uma estratégia para o trabalho a ser
executado apos esta audiéncia publica. Na minha percepcao o nosso dever de casa
esta por ser feito.

A SRA. DEPUTADA MARA GABRILLI - Ele esta apenas comec¢ando.

O SR. PRESIDENTE (Deputado Eduardo Barbosa) - Entdo, ndés vamos ter
que trabalhar uma estratégia. Esse € 0 nosso obijetivo.

A SRA. DEPUTADA MARA GABRILLI - Obrigada, Deputado Eduardo.

Eu queria agradecer a todos os expositores.
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Ha tantos anos — néo é, Carol? — falamos dessa necessidade de uma base
de dados que consiga utilizar essa intersetorialidade! Inclusive, a Adriane estava
comentando sobre esses dados. Eu tenho aqui dados importantissimos de outros
Ministérios que podemos utilizar, a comecar pelo Beneficio da Prestacao Continuada
— BPC, que vem do Ministério do Desenvolvimento Social e nos traz muitas
informacdes.

Além disso, temos a Rede de Atencdo a Saude — RAS e, no Ministério do
Trabalho, o Cadastro Geral de Empregados e Desempregados — CAGED, que
dispdem de dados importantissimos que podem ser complementares, além do
Censo Escolar do Instituto Nacional de Estudos e Pesquisas Educacionais Anisio
Teixeira — INEP, que também é outro dado importante. Ha também as pessoas que
ja sdo cadastradas no Ministério da Fazenda e, de alguma forma, tém isengbes para
a compra de veiculos e restituicdo de Imposto de Renda.

Essas bases de dados, pelo que sabemos, ndo sao compativeis — se
fossem, poderiamos juntar mais informagdes. Portanto, um dos maiores empecilhos
€ a falta de estratégias intersetoriais, para conseguirmos juntar essas informacoes.

Em relacdo aquilo que a Regina Préspero comentou, lembro-me de que,
quando nés estdvamos prestes a fazer o Censo 2010, do IBGE — eu nem era
Deputada ainda —, um grupo de pessoas com deficiéncia foi ao Supremo Tribunal
Federal conversar sobre o tema. Quem nos atendeu foi a Ministra Carmen Lucia,
que a época nao era Presidente. Ela prépria entrou em contato com o IBGE, para
tentar aprofundar os dados do Censo, a fim de termos informagdes mais precisas
sobre as pessoas com deficiéncia. Na época, eles disseram que havia essa grande
impossibilidade, porque o Censo é feito por amostragem. A cada 50 lares, era feita a
pergunta: “Aqui reside alguém com deficiéncia?”

N6s sabemos que no proprio Censo ha discrepancias, até em relacao a
outros dados que temos. O proprio IBGE fez a Pesquisa Nacional de Saude, na qual
foi constatado que 6,2% da populacdo brasileira tém pelo menos algum tipo de
deficiéncia. Ja4 na outra pesquisa do IBGE, o percentual foi de 23,9% da populacéo.
Entédo, esses dados sao discrepantes.
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Talvez isso ocorra por conta de algumas perguntas. Por exemplo, algumas
das perguntas eram: “Vocé ndo consegue enxergar de modo algum? Enxerga com
grande dificuldade? Tem dificuldade para enxergar?”

Quando questionam se ha alguma dificuldade, qualquer pessoa que use
oculos pode ser considerada uma pessoa com deficiéncia. Por isso, nds ficamos
com faltas e excessos nos nossos numeros, tanto € que agora, na relatoria da Lei
Brasileira de Inclusdo — LBI, nés procuramos trazer de volta o Censo-Inclusao.

Quando eu fui Vereadora em Sao Paulo, conseguimos aprovar uma lei que
obriga a Prefeitura a fazer um Censo-Inclusao. Infelizmente, quando ele foi feito, as
pessoas tinham que buscar um formulario. Entdo, a resposta que nés obtivemos foi
muito timida.

N6s sabemos que tanto pessoa com doenga rara quanto pessoa com
deficiéncia sdo achadas onde quer que se procure. No entanto, ndo temos aquele
target, aquele publico-alvo que gostariamos de ter.

As vezes, nés nos preocupamos com o fato de a informagédo ser processada,
sistematizada ou disseminada, mas precisamos saber quem s&o as pessoas com
deficiéncia e saber quem sdo as pessoas com doenca rara. Muitas vezes, nés nos
esquecemos de pensar que um dos pontos mais importantes em relacédo a tudo isso
€ saber quais sao as barreiras que impedem o ir e vir, a realizacdo das atividades
das pessoas e o exercicio da cidadania. Independentemente de sabermos quem ¢ a
pessoa, precisamos saber quais sdo as barreiras. Assim, fica muito mais simples
fazer politicas publicas para eliminar essas barreiras.

A LBI ja traz isso, sob a coordenacao da Secretaria Especial dos Direitos da
Pessoa com Deficiéncia, com a participacdo dos Ministérios, do préprio INSS, do
IBGE e do Conselho Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia — CONADE.

Um exemplo muito bom foi o Programa BPC na Escola. De acordo com o
mapeamento feito, 340 mil pessoas com deficiéncia, com idade de 0 a 18 anos,
eram beneficiarias do BPC. No entanto, somente 29,53% estavam matriculadas na
escola, enquanto 70,47% nao tinham registro algum no sistema regular de ensino.
Assim, foi implementado o Programa BPC na Escola. Houve articulacado de varias
areas, como educacgao, assisténcia social, direitos humanos e saude. Acho que o

Deputado Eduardo participou muito disso a época.
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Em 2008 — 4 anos depois —, acabamos chegando a uma conclusédo: o
relatério das atividades apontou que 70,16% dos beneficiarios do BPC, de 0 a 18
anos, ja estavam matriculados nas escolas. Além disso, constatou um expressivo
crescimento, alcangcando 318 mil matriculas. Isso mostra como é importante termos
esses dados, que sao obtidos por meio da intersetorialidade.

Chegamos a um momento em que ha uma politica de doencas raras, mas
sabemos que a situacdo ainda é muito dificil. H4 muitas doengas e pouquissimos
protocolos, se comparados ao tamanho do problema. No entanto, se ndo tivermos
isso, 0 pouco que temos também perde a eficiéncia. Entdo, precisamos de
estratégias pontuais para termos mais eficiéncia na area de saude.

Eu fico muito feliz com todo o envolvimento do Ministério do Planejamento e
do Ministério da Salde. E extremamente necessario ndo sé conseguirmos chegar as
pessoas, mas também construirmos politicas publicas de qualidade.

(Intervencao fora do microfone. Inaudivel.)

A SRA. PRESIDENTA (Deputada Mara Gabrilli) - Enquanto aguardamos o
Deputado Eduardo Barbosa, tem a palavra a Sra. Lauda Santos.

A SRA. LAUDA SANTOS - Obrigada, Deputada Mara Gabrilli.

Agradeco também ao Deputado Eduardo Barbosa, que nos deu a
oportunidade de formalizar uma fala.

Deputada, n6s temos um grande grupo que cuida de pessoas com doencas
raras. Entre nés, houve um questionamento: qual é o espirito da audiéncia publica?
Nés ficamos sabendo desta audiéncia publica anteontem, ao final da tarde. Todas
essas cadeiras aqui poderiam estar ocupadas. Se houvesse uma divulgacao,
teriamos uma participacdo macica. Entéo, para nés, isso € muito chato.

Temos percebido que, nas nossas audiéncias publicas, o publico é infimo e
Nao conseguimos representar essa gama de interesses das associacbes de
pacientes e de cuidadores de pacientes. Até mesmo as academias de médicos
deveriam estar presentes numa audiéncia deste nivel.

Além dessa observacdo sobre o esvaziamento da audiéncia publica,
queremos fazer um questionamento a respeito da preocupacdo com esse cadastro
civil. N0s sabemos que néo é facil fazer isso. Sabemos da dificuldade que todos vao

enfrentar para incentivar esse envolvimento. Sera que eu, na condicdo de paciente
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de uma doencga rara, vou querer ter esse registro? Sera que vou querer fazer parte
desse cadastro? Onde fica a minha privacidade?

Ha muita discriminacdo, mas hoje em dia podemos perceber mudancgas.
Torcemos para que a coisa seja mais inclusiva e que as pessoas se rejeitem menos,
mas isso & muito complicado. Por isso, temos que pensar: sera que é iSso mesmo
que o paciente quer? Sera que € isso que ele esta buscando em relacdo a uma
politica publica? Sera que nao é outro 0 processo? Sera que o que se busca nao é
direito a consulta e acesso a tratamento?

Entdo, antes de elaborar um cadastro com um carimbo que ateste que eu
tenho uma doenca rara, temos de pensar em outras politicas. Vejo que héa interesse
das pessoas que tém poder de decisdo, mas eu gostaria muito de participar dessa
discussdo e desse processo na condicdo de dirigente de uma associacdo de
pacientes.

O Antoine falou muito claramente sobre as dificuldades para se obter um
diagnéstico. Imaginem: até haver um diagndstico, quanto tempo vai levar para a
inclusao da pessoa no registro? Temos que pensar nessas coisas com muito critério.

Esse mapeamento dos pacientes com doencgas raras ja vem sendo trabalhado
ao longo de 2 anos, pelo menos. O Prof. Natan vai falar melhor sobre esse
mapeamento.

Eu apresento esses questionamentos na condicdo de dirigente de
associacao. Vamos pensar: € isso mesmo que queremos? Eu quero um registro civil
que me identifique como portador de uma doenca rara? Sera que € isso mesmo ou
outras coisas s&o bem mais primordiais?

Obrigada.

A SRA. PRESIDENTA (Deputada Mara Gabrilli) - Obrigada, Lauda.

Concedo a palavra ao Sr. Natan Monsores, do Observatério de Doengas
Raras.

O SR. NATAN MONSORES - Boa tarde a todos.

Deputada Mara, eu Ihe agradeco por nos ter facultado a fala.

Algumas falas ja contemplaram parte das preocupac¢des que eu tenho, mas,

quanto ao primeiro registro que tenho a fazer, digo que o tema sobre identificacao e

cadastro de pacientes tem sido debatido em féruns muito importantes. Por exemplo,
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neste momento, a questdo de acesso a dados de pacientes tem sido discutida em
féruns da UNESCO. Os foruns de bioética tém grande interesse nessa area. Entao,
queria deixar registrado aqui a necessidade ou a importancia de sociedades
cientificas, como é o caso da Sociedade Brasileira de Bioética, participarem desse
tipo de debate.

Por que estou dizendo isso? O principal elemento aqui da questao sobre o
registro ou a identificagcdo de pacientes em um cadastro Unico é que esse registro
nunca vai ser uma coisa trivial. Ele pode parecer idealmente benéfico, mas sempre
traz riscos. O primeiro risco se refere ao direito a privacidade, o que Lauda levantou
agora ha pouco.

O art. 9° da Declaracao Universal sobre Bioética e Direitos Humanos diz que
as informacodes sobre o0 estado de saude ou a condi¢do de saude da pessoa tém que
estar sujeitas a sua liberdade de determinar o conteldo que vai estar acessivel ou
vai ser compartilhado com as outras pessoas.

Por que estou dizendo isso? O primeiro risco — as pessoas com deficiéncia
sabem bem disto — é o0 de a doencga sobredeterminar a pessoa. Vou citar como
exemplo uma situacao de alguns anos atras, quando houve grande polémica porque
se tornou obrigatério que constasse da identidade a condi¢cdo de doador de érgaos.
Isso gerou um conjunto enorme de polémicas no seio da sociedade. Algumas
pessoas se sentiam aviltadas quanto ao seu direito de dizer “ndo, ndo quero ser
doador” ou se sentiam ameacadas por um suposto risco de ter seus 6rgaos retirados
em condicdes escusas. Eu sei que isso passa pelo imaginario das pessoas, mas €
um risco.

Mostrar certas informacées num documento de identidade & um risco enorme.
Vou trazer a tona uma questao histérica, que é o caso do registro que os nazistas
fizeram sistematicamente, por exemplo, de pessoas com deficiéncia, pessoas com
doenca mental, negros, integrantes da populacdo LGBT. Esse registro,
posteriormente, ao invés de ser usado para o bem, foi usado para o mal. Ha
ambiguidade, ha ambivaléncia na questio da identificacdo de deficiéncia. E por isso
que essa questao precisa ser pensada com cuidado.

Ja foi levantado aqui também que essa identificacdo, em vez de incluir as

pessoas e reduzir barreiras, talvez venha a reforgar algumas praticas excludentes.
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Vou trazer um exemplo concreto. No cenario internacional, se uma pessoa se
candidata a um cargo executivo de alto escaldo em alguma empresa, ha uma
avaliagdo do estado de saude. Se é identificado algum elemento de deficiéncia,
algum elemento de risco a saude, ela perde a chance de pleitear esse cargo, perde
a chance de participar da selecao para o mundo do trabalho.

Outro item que quero levantar para a nossa colega que citou a questao de
ontologias e semanticas € que, quando eu falo de ontologias, de semanticas, de
identificagao e inclusdo de doengas raras no rol das deficiéncias, estou falando de
mais de 9 mil doencas, que nao tém classificacdo ou uma ontologia univoca. Na
verdade, essa ontologia é totalmente equivoca, a depender do tipo de parametro
gue se usa para identificar essa doenca.

Existe ainda outro problema: ndo se consegue incluir boa parte das doencas
na atual definicdo de deficiéncia, que é cerceada por lei hoje no Brasil. Entdo, como
se faz para incluir essas pessoas com doencas raras no escopo classico da
deficiéncia hoje vigente? Essa tarefa se torna herculea, ela se torna quase
impossivel sem uma oitiva qualificada dos profissionais de saude que fazem esse
tipo de identificagao.

Queria ressaltar isto de novo: esse tipo de registro, esse tipo de declaracao
de deficiéncia, acredito, enquanto bioeticista, enquanto pesquisador da area de
doencas raras, que ele deveria se circunscrever inicialmente aos féruns ou aos
aparelhos estatais que vao cuidar da saude e da seguridade. Se essa informacgao se
tornar publica, ela fere o direito a privacidade, ela fere o meu direito de querer
guardar para mim a informacdo de que tenho determinada doenca genética, por
exemplo, que pode se manifestar s6 quando eu tiver 50, 60, 70 anos de idade.

Entdo, ha que se pensar a questdo da garantia do direito a privacidade na
declaragao de determinada condicao de saude.

Posso dar um exemplo. Sera que algum paciente que tem HIV gostaria de ter
descrito em seu documento de identidade a expressao “portador de HIV’? Trata-se
de uma doenca cronica, uma doenca infecciosa. E claro que ndo é uma deficiéncia,
mas sera que algum paciente gostaria de ter esse tipo de declaracao?

Ha que se pensar a questao da privacidade no acesso a essas informagdes.

Era essa a contribuicao que eu queria trazer.
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Agradeco novamente ao Deputado Eduardo e a Deputada Mara pela possibilidade
de fala.

Muito obrigado.

O SR. PRESIDENTE (Deputado Eduardo Barbosa) - Quem da Mesa se
sentiria a vontade para responder as interlocucdes aqui realizadas?

Gostaria de falar, Carol?

A SRA. CAROLINA ANGELICA MOREIRA SANCHEZ GOMES - Olhem s0,
Natan e Lauda, (ininteligivel) o senhor vai dizer melhor do que eu (ininteligivel). Eu
vou ser sempre muito favoravel a alguém que é iniciante (ininteligivel). N6s estamos
verificando, em primeirissimo lugar, que estdo exigindo confidencialidade dos dados.
Em momento nenhum vamos colocar a disposicao de todos os dados de pessoas
com doencas raras ou com deficiéncia. Informacdes de identificagdo nunca seréao
colocadas. Nuncal! Elas serdo colocadas sim na nossa (ininteligivel).

Ninguém é um individuo (ininteligivel) a quantas andam as politicas publicas
disponiveis para aquele cidaddo. Entdo, ndo ha nenhuma decisdo de chancelar isso
em algum documento.

Eu sou uma pessoa com uma doenca rara e acho que essa é uma discussao
que ja estd superada. NOs ja a superamos. Inclusive a bioética ja superou
(ininteligivel) eram obrigadas a colocar rotulos de A ou de B. Hoje isso ja esta
superado no mundo, sobretudo no Brasil. No Brasil ndo existe mais isso, e a LBI
contribuiu muito para superarmos o rotulo.

Eu também disse aqui que pessoa com deficiéncia é diferente de pessoa com
doenga rara, mas, em muitos momentos, arrisco dizer que, em 90% dos casos, séo
concorrentes, ha uma intersecdo. As pessoas com doencga rara, na maioria das
vezes, tornam-se rapidamente pessoas com deficiéncia. Nesse sentido, (ininteligivel)
mais uma vez eu insisto em que pessoa com doenca rara nao precisa apenas de
remédio, ela precisa de (ininteligivel), como qualquer cidadao.

E é nesse sentido que pensamos em fazer a uniao de bases de dados. Nao
falamos nem falaremos neste momento em cadastramento de ninguém. Muita gente
nos pergunta: “Onde eu vou me cadastrar?” Em lugar nenhum. Se vocé ja recebe
um beneficio do Governo Federal, j& consta de alguma base de dados, dessa

maneira vai constar no Cadastro-Inclusdo. Quem era do (ininteligivel) ndo precisa
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fazer. O BPC, como ela disse, ja faz parte (ininteligivel); a RAIS ja estd; o CAGED ja
esta; (ininteligivel) ja esta. No6s estamos mapeando todas as bases de dados.

Quanto a questdo do sigilo, todos estamos sujeitos a uma legislacédo, que
inclusive criminaliza a exposicao de alguns dados. N6s estamos respeitando toda a
legislacao disponivel hoje. Eu os deixo tranquilos quanto a isso.

Fui a primeira (ininteligivel) ha mais ou menos 1 ano. Nao vamos usa-los
nunca (ininteligivel). Nés precisamos sim avangar e saber do grupo de pessoas com
deficiéncia e com doencas raras se esta recebendo a medicacdo, que pode ou nao
estar disponivel. (Ininteligivel.) Nés, como gestores, temos que saber, conhecer. Isso
€ garantir direitos.

Obrigada.

O SR. PRESIDENTE (Deputado Eduardo Barbosa) - Obrigado, Carol.

Adriane tem a palavra.

A SRA. ADRIANE MEDEIROS MELO - Vou mostrar novamente aquele
desenho.

Reforcando o que a Carol explicou e até resgatando o que esta na lei,
esclarego que esse cadastro de inclusdo parte das seguintes fases: coletar,
processar, sistematizar e disseminar as informacdes georreferenciadas. Isso € uma
evolucao. Nao partimos do nada para disseminar as informacdes georreferenciadas.

Eu acredito que estamos no momento de coletar. Foi feito o estudo pela
Juliana e estamos coletando as informacdes. O que foi mapeado pelo estudo da
Juliana eu trouxe neste desenho, para se ver a complexidade da questdo da
integracdo. Como a Carol explicou, nés estamos fazendo uma integracao, ndo ha
um processo de cadastramento. Levantamos as informagées do CADUNICO, do
BPC, da RAIS, do SIGEPE e do Passe Livre. No contexto da ICN foram
acrescentadas as informacdes do CPF e do cadastro eleitoral.

Na figura, para cada base de dados ha um gestor da politica publica, que esta
la em cima, e embaixo esta o custodiante. Aquele ponto de interrogacao representa
agora o Ministério do Trabalho. Até a elaboragdo deste eslaide, eu nao tinha a
informacao de onde estava custodiado. Eu ndo tinha certeza se estava em uma

empresa publica ou no proprio Ministério do Trabalho.
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Por que eu estou falando isso? O que temos que entender aqui € que ha a
ICN, que, como eu trouxe para os senhores e para as senhoras, é uma questao de
informacao mais relacionada a biometria e esta restrito a isso. Se eu néo tiver
informacao biométrica, ndo tenho cadastro na ICN.

A PREDIC, a Plataforma de Reconhecimento Digital do Cidadao, tem a
informacao biografica. Ressalto que se trata de uma informacgéo biogréafica basica.
Entendemos que o cadastro tematico, em que se vai definir a semantica especifica e
a de responsabilidade, concordo com o senhor, traz regras de negécios bem
especificas. Isso tem que ser delegado ao gestor publico, justamente porque ele
conhece essa dimensdo com especialidade. N6s do Ministério do Planejamento
estamos ali promovendo a integracdo para que haja essa interoperabilidade e essa
troca de informacéao.

Quando eu falei de semantica e ontologia, estava falando sobre integrar esse
universo especifico do cadastro de inclusdo. Cada cadastro desse foi motivado por
uma lei especifica, e nessas leis ndo hd a mesma semantica, 0 mesmo conceito
sobre o que vai fazer com que essa integragao aconteca.

Entao, estamos vencendo essa etapa, passando do momento de coletar para
0 momento de processar, que é definir essas semanticas para que se garanta um
cadastro no final, colocado como GOVDATA, que é uma estrutura de data lake que
estamos disponibilizando no Planejamento para integracdo e composicao dessas
bases multitematicas.

Aqui estaria o cadastro de inclusdo, nesse ultimo, integrado, considerando
toda a harmonia semantica e considerando que as informacdes foram coletadas em
ambientes especificos e com conceitos diferentes.

(Nao identificado) - Ja existe um conjunto minimo de dados, para essa
integracao?

A SRA. ADRIANE MEDEIROS MELO - Quer responder, Ana Paula? (Pausa.)

A SRA. CAROLINA ANGELICA MOREIRA SANCHEZ GOMES - Nés ja
temos sim dados definidos pelo Comité.

Como eu falei no inicio, o Comité é formado por 6rgaos de governo e esta
fazendo um gerenciamento e as sugestdes para o cadastro (ininteligivel). Nele, n6s
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temos todas as (ininteligivel) de dados. (Ininteligivel) nas duas ultimas reunides que
voceés tiveram, eu ndo pude (ininteligivel).

A SRA. ADRIANE MEDEIROS MELO - Corroborando o que a Carol disse,
também temos que entender que esse é um cadastro administrativo, € um cadastro
para uso interno da administragdo publica. A partir do momento em que o cidadao
fez a escolha de ser beneficiado por alguma politica publica, entendemos que o
Governo tem que ter meios para fazer uma gestao para garantir 0 acesso, tornar a
politica publica eficiente e assegurar o controle da execucao da politica. Esse € um
meio para garantir essa eficiéncia.

Eu sou da area de governanca de dados. Isso ndo quer dizer que estamos
coletando dados e que vamos disponibiliza-los no Portal da Transparéncia. Nada
tenho contra o Portal da Transparéncia, mas ha informacdes para um caso e para
outro. Entendemos que se trata de informacdes sensiveis. Nao sao informacdes
sigilosas, classificadas de acordo com o que estd previsto na LAI, mas séo
informacgdes sensiveis que tém de receber o tratamento adequado. Por isso temos
tratado 0 assunto com todo esse critério.

De novo, nao se trata de cadastramento. Por isso entendemos que este nao é
o momento da ICN ainda, porque temos que nos apropriar de todo o conhecimento
para construir uma base integra e ai entdo pensar na ICN, no momento de um
cadastramento liberado para o publico, em que sera definida a melhor estratégia de
acesso.

Acho que era essa a minha complementacéo.

O SR. PRESIDENTE (Deputado Eduardo Barbosa) - Antoine vai responder e
depois vamos passar a palavra ao Deputado Marcelo Aro.

O SR. ANTOINE DAHER - Serei rapido. Sé quero dizer ao Natan que a
proposta que eu apresentei depende do consentimento de cada paciente. Ele tem
essa escolha, na verdade. Se ele quer ter o beneficio desse cartdo, ele vai fazer a
escolha, realmente, mas onde vai se expor? Em centros de referéncia, com aquele
médico que sempre cuidou dele. Entdo, o acesso também é restrito.

Mas acho importante acabar com o tabu referente a isso, porque, as vezes, 0s

préprios artigos que falam contra a discriminacdo sédo discriminatérios de vez em
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quando. Precisamos ultrapassar essas barreiras para dar acesso universal a
pacientes como esses.

Muito obrigado.

A SRA. PRESIDENTA (Deputada Mara Gabrilli) - Tem a palavra o Deputado
Marcelo Aro.

O SR. DEPUTADO MARCELO ARO - Agradeco-lhe, Deputada Mara Gabrilli,
a gentileza. Queria cumprimentar todos os membros presentes nesta audiéncia
publica. Prometo ser bem rapido.

Eu me senti na obrigacao de vir hoje aqui a Comissao, a CPD, para dar uma
noticia em primeira mao. Para nés de Minas Gerais € uma boa noticia.

No més de julho eu fui procurado pelo William, pai do pequeno Yan. Ele
expbs a situagdo do Yan, que precisava de um medicamento muito caro. Ele tem
uma doenca especifica, uma doenca rara, atrofia muscular espinhal do tipo 1, e
precisava de um medicamento que custa algo em torno de 2 milhdes de reais, que
ele nao tinha condigdes de comprar. A época fizemos todos os contatos que
podiamos, conversei com a Regina, que também esta aqui hoje nesta audiéncia
publica, fizemos tudo para ajudar o Yan. Infelizmente, em nosso Pais, como ainda
nao temos aquela politica publica desejada, que pense na pessoa com doenca rara
como um todo, de maneira integral, indicamos que ele fizesse a judicializacdo para
conseguir o medicamento.

Pois bem. Em julho comecou esse processo. Foi um processo rapido. A juiza,
de maneira muito técnica e brilhante, concedeu a liminar para que tivesse direito ao
dinheiro para comprar esse medicamento. Os 6rgaos dificultaram o pagamento, mas
recebemos a noticia, nesse minuto, de que o dinheiro foi bloqueado e amanha
estara na conta do Yan para comprar o medicamento.

Essa foi uma conquista para nés que defendemos as pessoas com doencgas
raras e lutamos por elas: € mais uma vida que sera salva. Todos aqui sabem que se
o portador de atrofia muscular espinhal nao fizer uso desse medicamento seu corpo
vai atrofiando, e ele vem a ébito. Entdo, essa € mais uma vida que sera salva,
infelizmente ndo da maneira como gostariamos: que os medicamentos fossem
adquiridos por meio da politica publica, que o assunto fosse discutido, e comprados

esses medicamentos antes pela Unido. Apesar de ter sido pela via judicial, ndo
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podemos diminuir a conquista. Mais uma vida foi salva, fruto também do trabalho
desta Comissao.

Presidente Mara Gabrilli, eu vim para dar essa noticia. Eu peco desculpas por
interromper o debate tdo rico que esta sendo feito nesta audiéncia publica, mas
achei que merecia esse plantdo com essa boa nova.

Obrigado.

A SRA. PRESIDENTA (Deputada Mara Gabirilli) - Deputado Marcelo, até para
complementar essa boa noticia que V.Exa. trouxe, a de uma vida salva, eu também
queria dizer que a Biogen, o laboratério que fabrica esse remédio, teve uma conduta
muito importante a se ressaltar. Eles apresentaram o medicamento para registro na
ANVISA, acompanharam todo o processo, foram a ANVISA para que, quando saisse
o registro, ndo houvesse problema algum, como o projeto voltar, para ndo demorar.

Saindo o registro, o laboratério ja entrou com a precificacao, que € aquilo de
que muito precisamos para dar cobertura aos pacientes que necessitam daquela
medicacdo. Sabemos que, com uma questao judicial, o Ministério da Saude acaba
pagando uma fortuna para uma pessoa, enquanto que, se a precificagdo acontece,
para os cofres do nosso Pais, para o Ministério da Saude e para os proprios
pacientes é muito melhor.

No6s estamos no caminho. J& chegamos a esse momento da precificacdo do
medicamento Spinraza, que é para atrofia muscular espinhal. E eu acho que uma
das razdes de estarmos discutindo mapeamento, por exemplo, ndo é, Lauda, que
acho importante sabermos, é porque ndo temos um cadastro das pessoas no Brasil
que tém AME. Quem sao essas pessoas? Até acreditamos que sejam em torno de
10 mil pessoas, mas nao sabemos, porque muitas ndao tém diagnéstico, de muitas,
ninguém sabe.

E este € o momento de sabermos. Eu venho pedindo ao Ministério da Saude
que auxilie os Municipios descobrir quem sdo todas as pessoas do Brasil que tém
AME, porque, na hora em que o medicamento for disponibilizado, poxa, queremos
chegar a essas pessoas. Portanto, eu acho que esse € um item importante ao se
pensar no porqué de um cadastramento. Acho que um dos itens € esse, porque nds

precisamos encontrar essas pessoas, nds precisamos saber.
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E ha outros medicamentos que estdo mais ou menos nessa fase. Entao,
temos que conseguir otimizar esse processo para salvar outras vidas também. Acho,
portanto, bem oportuno falarmos desse tema neste momento.

Obrigada.

O SR. DEPUTADO MARCELO ARO - Se V.Exa. permitir, vou complementar
sua fala, que, mais uma vez, foi brilhante — a nossa grande autoridade, quando se
fala em doencas raras, € a Deputada Mara, que é exemplo para todos nés.

E exatamente isso, Mara, que nés queremos. Eu acho que esta Comissao vai
deixar um legado quando conseguirmos otimizar esse processo, quando acabarmos
com a burocracia, que sabemos que existe, com a morosidade que existe, e
conseguirmos os protocolos clinicos.

Eu sempre falo da minha filha Maria, que tem Cornélia de Lange, e nés
estamos fazendo o protocolo clinico na marra, nés estamos juntando dinheiro e
fazendo o protocolo clinico em parceria com o pessoal do Japao, porque aqui no
Brasil nés sabemos que a morosidade € grande, que as dificuldades sdo muito
grandes.

Acredito que nos, como Deputados Federais membros da CPD, no dia em
que conseguirmos dar celeridade para que mais medicamentos passem por esse
processo da precificacdo e cheguem as pessoas com doengas raras, vamos ter
cumprido 0 nosso papel. Entdo, vamos trabalhar com afinco para que isso aconteca.
Contem comigo.

Tenho certeza de que, assim como o Yan, tantas outras criancas precisam,
nao é, Deputada Mara, como V.Exa. bem disse. E o cadastramento é essencial
nisso. O Yan — hoje eu posso falar de maneira muito tranquila e aberta aqui nesta
Comissdao — esta recebendo o medicamento porque o William, pai dele, ao ver o
nosso trabalho aqui na Comissdo, foi ao meu gabinete, procurou ajuda, e
conseguimos dar as instrucbes e o caminho correto para ele conseguir. Mas, se o
William ndo tivesse tido essa ideia, talvez o Yan nao tivesse a oportunidade de
continuar vivendo. Quantos outros Yans nao tiveram ajuda de alguém que os
pudesse instruir? Entdo, exatamente por isso é necessario o trabalho do
cadastramento, juntamente com a precificacdo e o processo dentro do Ministério da
Saude.
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A SRA. PRESIDENTA (Deputada Mara Gabrilli) - Eu queria fazer um mea-
culpa nesta audiéncia, porque a minha querida Fatima Braga, minha amiga l4 no
Ceara, mae do Lucas, meu amigo que tem AME, ficou brava por nem soube da
audiéncia, que aconteceu de forma mais atribulada, porque um projeto do Deputado
Julio Lopes que chegou até nos, e, enfim, tudo aconteceu de forma atropelada, e
nds nao fizemos a divulgacdo merecida. Eu acho que isso era necessario, porque
precisamos das associacdes aqui, sao elas que tém o conhecimento. S&o, inclusive,
quem sabe onde os pacientes estao, ou seja, sao fundamentais para nés.

Entao, se por acaso pecamos pela falta de divulgacdo, eu assumo a minha
parte do erro e peco muitas desculpas, porque nds precisamos de vocés. Peco
desculpas a Fatima, que esta Ia no Ceard, porque ela ficou se sentindo excluida.

E agora eu tenho que correr de novo para votar.

O SR. PRESIDENTE (Deputado Eduardo Barbosa) - Bem, aproveitando o que
a Deputada Mara mencionou a respeito de divulgacdo, € muito importante também
informar que as organizagdes e as entidades podem e devem ter o héabito de
acessar a pagina da nossa Comissao, que traz informacdes sobre a rotina e a
previsao dos trabalhos que nés desenvolvemos.

No6s também temos dificuldade de ter um cadastro das entidades aqui, para
que, na medida do possivel, mandemos mailing direto com todas as informacdes
pertinentes aos trabalhos que a Comissdo desenvolve. Mas, mesmo assim, em
muitas ocasiées nds conseguimos fazer uma difusao das informacgdes.

Mas o trabalho ndo se encerra. Eu acredito que o papel da Comissao foi
justamente trazer a publico uma discussao interna de governo em relacao ao que se
esta pensando sobre a possibilidade de usar um instrumento ja em construcao, que
€ a ICN — Identificacdo Civil Nacional, para que haja uma congruéncia com o
cadastro.

Quando nés tivemos a primeira conversagdo com o Deputado Julio Lopes, eu
lembro que a Carolina ficou muito entusiasmada por ndo haver um cadastro
especifico para a pessoa com deficiéncia. A partir da identidade civil, n6s teriamos
condicao de, por tras disso, unificar todas as bases de dados que temos para
possiveis planejamentos, sem que, em nenhum momento, por parte de ninguém,

haja exposicao de qualquer pessoa. Pelo contrario, as pessoas que ja se
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manifestaram em relacdo a busca dos seus direitos € que terdo um possivel
cruzamento de informagdes e dados para um planejamento de politicas regionais e
setoriais.

Agora, se n6s sempre trabalhamos com a l6gica de que a politica tem que dar
visibilidade a necessidade das pessoas, eu acredito, também, que a invisibilidade é
um direito. Entdo, eu concordo com vocé quando diz que a invisibilidade € um
direito, apesar de, na questdo dos direitos humanos, haver, inclusive, uma premissa
de que o direito civil € um direito basico e fundamental dos direitos humanos. Entéo,
disto o Estado brasileiro ndo pode abrir mdo: de a pessoa pelo menos ter uma
identidade civil, porque isso faz parte de um rol de direitos humanos dentro dos
direitos civis. Dai a pormenorizar algum detalhe diferenciado daquele sujeito, isso
requer, realmente, ndo s6 cuidado, mas também respeito a pessoa querer ou nao a
exposicdo de uma informacao, num documento que esta de numa base de dados
sob o poder do agente publico com o intuito de planejamento de politicas, e ndo com
o intuito de identificar as pessoas para exigir isso ou aquilo delas. Acho que isso
também tem que ficar muito claro neste debate.

Essa discussao, nos ja sabiamos que existia; ela existiu antes da LBl — Lei
Brasileira de Inclusdo, durante a elaboracdo da LBI, e vai continuar existindo. Em
todos os paises do mundo existe esse debate, mas acho que importa é a forma
como vamos fazé-lo.

A experiéncia de outros paises, que eu conheco muito pouco, mas ja tive a
oportunidade de conversar sobre isso, € de que a direcdo foi a de um cadastro
diferenciado. Eu acho que aqui nés ndo teriamos ganho com isso. A partir da
biometria e da biografia, se quisermos, a partir do CPF dessas pessoas, usar 0S
dados para algum tipo de planejamento regional ou local de politicas, nés teremos a
possibilidade de fazé-lo.

Isso é fundamental no Brasil. Num pais continental como este, trabalhar com
busca ativa é essencial em alguns territérios. Ha territérios em que as pessoas nao
sao invisiveis, porque elas vao acessar o passe livre, sem o qual, nas capitais, elas
nao andam e nao tém condicdes de acessibilidade. Elas buscam outras politicas a
que tém acesso, e acabam sendo identificadas naturalmente onde habitam, onde

residem — pelo menos em numero. Mas nds temos um vazio assistencial em
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algumas regides brasileiras e, se nao tivermos algum tipo de trabalho para poder
identificar o nUmero de pessoas nesses vazios, a politica publica nunca chegara a
elas; nem sequer informacéo chegara a essas pessoas.

O Ministério da Saude tem essa légica de vazio assistencial para a pessoa
com deficiéncia, para a pessoa com doenca rara, que é assustador. Existem lugares
em que, mesmo a gente querendo que a politica chegue, ela nao chega, porque nao
h& interesse, ndo ha profissionais, ndo ha equipamentos publicos e nao ha gestao.
Entdo, ha a necessidade de n6s termos um mapeamento pelo menos do quantitativo
de brasileiros nessa condi¢ao, para haver um minimo de planejamento.

Agora, o grande problema do financiamento da saude € que ndo sabemos
seu custo. Essa é que € a realidade. Nés hoje trabalhamos com a légica de tabela
de procedimentos, hoje trabalhamos com uma logica de contratualizacdo, mas
perguntar a precificacdo de tudo dentro da saude é um grande desafio. Entdo, nao
se consegue fazer planejamento prévio dentro dos espacos regionais, até para se
fazer uma distribuicdo mais equanime dos recursos existentes.

Eu sei do desafio. Nos temos a questao do direito individual e uma concepc¢ao
filoséfica por tras disso, mas precisamos também de praticidade e objetividade para
0s avancgos das politicas. Em algumas situagdes, vamos precisar ter pragmatismo,
pelo menos para identificar o numero de pessoas. Acho também que temos que
avancar nisso.

Muitas vezes nés absorvemos esses conceitos. Eu também preservo muito a
identidade e a individualidade das pessoas, e luto por isso. Agora, essa discussao
num pais de menor desigualdade faz muito mais sentido. Num pais de grandes
desigualdades, inclusive econdmicas, se ndés nao conseguirmos mapea-las, essas
desigualdades sé vao aumentando.

Falar dessa individualidade na Dinamarca, por exemplo, pode até funcionar,
porque a coisa ja esta dada e organizada de tal forma que as pessoas acessam o
direito quando entenderem que precisam, que necessitam dele. No nosso Pais,
infelizmente, as desigualdades, inclusive de informagéo, de cultura e de educacao,
exigem a presenca do Estado, até para dizer a pessoa que ela tem direitos.

Inclusive em algumas regides nos trabalhamos com um publico que até hoje

acredita em designios divinos, pessoas que nao acreditam que tém direitos a serem
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acessados, mas sim que tém que conviver com esse tipo de questao, porque isso foi
dado a elas como trajetéria de vida, e elas tém que enfrentar dessa forma, e nem
sabem que existem apoios ou recursos que podem facilitar a qualidade de vida
delas.

Entdo eu gostaria, Adriane — e acho que vocé talvez seja a pessoa chave
aqui neste processo, por estar representando o Ministério do Planejamento, que esta
desenvolvendo um projeto especifico —, que, atendendo um apelo do Parlamento
brasileiro, a nossa Secretaria de Direitos Humanos tivesse neste momento um papel
mais relevante e decisivo no processo de definicio sobre como nds vamos
caminhar, a fim de aproveitar o projeto da ICN, numa légica de tempo e de espaco,
para colocarmos esse cadastro de inclusao dentro do projeto, e para nao ficarmos
apenas com uma perspectiva, mas com algo que possamos concretizar ja, a partir
deste momento.

Eu acho que, com esta discussao, nos ja temos de onde partir: dos cadastros
ja existentes. Se vocés conseguirem, na ampliacdo desse projeto, criar uma forma
de comunicagdo entre os diversos sistemas e cadastros existentes a partir da
biometria e da biografia — e vocés estdo trabalhando para que isso aconteca —,
nds ja teremos um parametro de referéncia pelo menos territorial e numérica para
facilitar o planejamento de politica publica.

O CadUnico na area da assisténcia social, por exemplo, quando ele foi criado
para o Bolsa Familia e para a concessao de beneficios, havia também essa restricao
da informacéo, que ficava centrada toda na esfera federal. Com a descentralizagao
da politica de assisténcia social, que agora é toda baseada na organizacdo de
territérios, houve um momento em que o gestor municipal precisava saber pelo
menos onde as pessoas se situavam, e em quais territorios, porque eles tinham que
referendar essas pessoas e fazer com que elas fossem vistas pelo Estado, e com
que fossem levadas a elas as propostas de atendimento para tird-las de uma
condicao precaria de renda, para o aprimoramento de sua qualidade de vida.

Todo cuidado é pouco, mas nds precisamos avancar nesse aspecto de
compreender quantos somos, até para contrapor as dificuldades de um censo

demografico. Apesar de nds criticarmos o censo demografico, nés avangamos com
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ele, e muito, a partir do momento em que o IBGE incorporou esse tipo de
informacao, que agora nos da outros parametros.

No6s trabalhamos por décadas, no Brasil, em relagdo ao quantitativo de
pessoas com deficiéncia, apenas com os indicativos da Organizacdo Mundial da
Saude, que colocam paises como o Brasil com 10% da populagdo com deficiéncia.
O IBGE ja veio a modificar um pouco essa visao, porque ele incorporou um conceito
mais moderno — qual é realmente a barreira que as pessoas tém que as impede de
ter uma vida mais independente, mais qualificada —, e algumas das perguntas
foram ao encontro disso.

Percebeu-se distor¢cao logo depois? Percebeu-se. Essa distorcdo tem que ser
aprimorada no proprio censo demografico — e ja se esta trabalhado nesse sentido,
como foi citado aqui pela Deputada Mara —, particularmente no caso da deficiéncia
visual. Todo mundo ficou assustadissimo com o numero apresentado, e sabemos,
nds que temos uma vivéncia de anos na ponta, que nao é correto o percentual que
foi ali definido, porque ali entrou todo mundo, até o Eduardo, que tem de usar éculos
mesmo.

Mas o fato de o IBGE avancar nesse processo de identificacdo das pessoas
ja trouxe, por exemplo para a educagdo, um outro parametro. Hoje o gestor
municipal pega o EDUCACENSO e cruza seus dados com os dados do IBGE, de
quantas pessoas com deficiéncia tem o Municipio. E o IBGE ja nos da dados por
faixa etaria: quantas pessoas de 0 a 4 anos sao deficientes intelectuais, fisicos,
visuais. Depois, cruzam-se esses numeros com os dados do EDUCACENSO e
veem-se quantos estdo fora da creche ou da educacao infantil, o0 que ja permite ao
gestor municipal de educacédo planejar sua ag¢do. E quando ele cruza os dados, ele
vé se ja tem cobertura total, parcial, ou se nao tem nenhuma cobertura. Sé isso ja é
muito interessante. Com a questdo da identidade civil, eu acredito que ndés vamos
poder aprimorar esse processo.

Na educagdo, mesmo com tudo isso, nés temos no Brasil 45 milhdes de
pessoas que nao concluiram o ensino fundamental, e 50 milhées que nao
concluiram o ensino médio. N6s ndo sabemos quem sdo essas pessoas, nem onde
estdo. NOs sabemos desse numero que foi detectado e demonstrado pelo IBGE,

mas ndés nao conseguimos levar a essas pessoas uma politica de conclusdo da
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educacao fundamental, que é um direito constitucional. E, espalhados nesse
contexto, muitos destes 50 milhdes provavelmente sdo pessoas com deficiéncia,
pessoas com doengas raras, além de outros publicos e segmentos vulneraveis.

Portanto, o nosso pedido, Adriane — e sei que vocés ja estdao fazendo parte
do Comité, que vocés trabalham com isso —, é que o Planejamento possa incluir de
fato, dentro da ICN, esta perspectiva de termos uma referéncia ao cadastro de
inclusdo. Nés ndo queremos, no meu entendimento, um cadastro diferenciado, que
nao passe pela ICN. Eu acho que isso tem que ficar muito claro.

E isso que vocé pensa?

A SRA. CAROLINA ANGELICA MOREIRA SANCHEZ GOMES - A ICN vai
ser o lugar da discussao. Nao vou precisar fazer outro cadastro. A base sera da ICN.
Serao duas bases formando uma sé informagéo, baseadas na ICN.

A SRA. ADRIANE MEDEIROS MELO - S6 para ficar claro e alinhar as
expectativas, n6s estamos fazendo um levantamento das integra¢des, daquilo que
foi levantado aqui e das duas outras bases. Portanto, na primeira fase, vamos ter
referéncia a um primeiro cadastro.

A gente acredita que, na segunda fase, temos que pegar esse cadastro e
fazer referéncia a ICN numa estrutura de racionalizacdo de recursos. A ICN é o
registro de identificacdo, nela eu tenho o béasico. Embora seja uma questdo sé
conceitual, ela tera referéncias ndo na mesma base, porque sdo comités que fazem
a gestao de informacao de formas distintas. A ICN tem um comité distinto, que faz
governanca de dados basicos de identificacdo. Para o Cadastro-Inclusdo, a gente
tem a LBl e um comité que faz a regéncia dos dados sob outros aspectos.

Entdo, como nés dissemos — podemos mostrar de novo a figura —, sao
gestores distintos, mas que, via tecnologia, é possivel terem interoperabilidade, para
que um tenha referéncia do outro. Se eu limito os campos do Cadastro-Inclusdo
dentro da ICN, primeiro, eu vou ficar restrita a questdo do CPF, que é uma restricao
que existe ali, e, segundo, vou ficar restrita a biometria. Por isso, eu acredito que
passaremos por uma evolucao: primeiro, vamos fazer o cadastro integrado, depois
vamos criar uma estrutura que possibilite fazer a checagem da ICN.

Para isso, o Ministério do Planejamento tem, além do Cadastro-Incluséo, o

Brasil Cidaddo, que vai vincular a biometria da ICN ao cadastro biografico. E o
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Cadastro-Inclusao seria um dos que estariam dentro daquele escopo da plataforma
de reconhecimento digital do cidadao que eu citei antes ou dentro do GovData. Ai é
uma questao arquitetural, pois a gente pode definir qual é a melhor, dependendo do
atendimento que deva ser feito. Entao, para a biometria, existe o Brasil Cidadao e,
para a integracao biografica, podemos resolver de duas formas: ou via Predic ou via
GovData. E o resultado disso € que a base vai ter vinculacao e integridade com o
CPF e com a biometria.

Ha s6 uma questao arquitetural, porque o fato de estar num mesmo ambiente
tem essa restricido de governanga mesmo, pois sdo dois governadores diferentes,
duas regras diferentes, restrices distintas. Se trouxermos isso para 0 mesmo
ambiente, vamos trazer uma complexidade para a ICN que ndo € especifica do
cadastro basico ou vamos levar uma restricdo da ICN, que é apenas do cadastro
basico, para o Cadastro-Inclusao.

Entdo, tecnicamente — e estou falando como uma pessoa técnica —, néo é
recomendavel que isso seja no mesmo ambiente. Mas a interoperabilidade € um
road map que a gente tem que construir — e o Ministério do Planejamento pode
propor que tenhamos essa evolucado. A partir do momento em que tivermos esse
cadastro integrado, vamos chegar ao alinhamento com o Predic, com o GovData e
com a ICN e vamos ter integracédo com a biografia e com a biometria, que sdo duas
caracteristicas importantissimas a serem vinculadas ao Cadastro-Inclusao.

O SR. PRESIDENTE (Deputado Eduardo Barbosa) - Adriane, esse exemplo
que eu lhe dei, do Educacenso e dos dados do IBGE, ja mostra que, mesmo
havendo bancos diferenciados, mas que tenham informagdes, o gestor tem como
cruzar os dados. E preciso que as informacdes estejam acessiveis, ndo com o nome
das pessoas, mas que possam mostrar a elas onde achar isto, onde achar aquilo.

A SRA. ADRIANE MEDEIROS MELO - Exatamente. E uma questdo de
tecnologia.

A impressao é que os dados serdo baseados na ICN. Mas s6 quero deixar
claro que é dificil levar isso para o0 mesmo ambiente porque sao regras distintas.
Mas é inquestionavel que elas sdo passiveis de serem interoperadas e de terem

essa sincronizacao e esse alinhamento.
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O SR. PRESIDENTE (Deputado Eduardo Barbosa) - Inclusive, a partir disso,
pode haver instrumentais de indicativo para os gestores no seguinte sentido:
“Olhem, disponibilizamos estes bancos, e 0s dados cairam acola. Existe a
possibilidade de fazer estes cruzamentos e, a partir disso, fazer os planejamentos
publicos”.

A SRA. ADRIANE MEDEIROS MELO - Exatamente.

O SR. PRESIDENTE (Deputado Eduardo Barbosa) - Eu vejo que, as vezes,
quando a gente fala isso com os gestores, eles desconhecem essas informacdes ja
existentes, acessiveis e disponiveis. Isso, na area da pessoa com deficiéncia, é
muito comum.

Quando o gestor chega a um Municipio, ele estd querendo organizar um
servico voltado para esse segmento da populacdo, mas fica perdidinho. Ele acha
que tem que atender a uma demanda espontanea que ali chega e nao sabe planejar
um servigo.

E nés sabemos que, mesmo num servico com demanda espontanea, ao se
abrirem as portas, aparecem milhares de pessoas depois. Nao é isso?

A SRA. ADRIANE MEDEIROS MELO - E a demanda reprimida.

O SR. PRESIDENTE (Deputado Eduardo Barbosa) - E a demanda reprimida.

As vezes, a informagdo ja é acessivel, mas o gestor ndo vislumbra o
quantitativo, acha que aquela politica vai ser apenas para alguns e, quando 0
namero aumenta proporcionalmente, ele se assusta. Se o gestor tivesse
conhecimento da informacdo disponivel antes, ele j& adotaria outra estratégia de
trabalho.

A SRA. ADRIANE MEDEIROS MELO - A nossa intencao é exatamente esta:
criar um ecossistema em que as bases sejam interoperaveis. A evolucao disso, o
mundo ideal é que houvesse painéis disponiveis, ja precriados. E 16gico que se parte
do basico. Mas, para quem nao tem nada, o basico ajuda até para disponibilizar a
informacao a Estados e Municipios.

Devemos criar essa infraestrutura — falo de novo — num ambiente seguro,
que evite vazamento e em que a informacao administrativa esteja disponibilizada
para o gestor de forma confiadvel, ou seja, disponivel para quem tem que ter acesso,

de acordo com os critérios predefinidos pelos gestores da politica. Esse ideal pode
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ser concebido a partir do momento em que se cria um ecossistema onde é possivel
interoperar e cruzar as informacgdes de forma integra.

O SR. PRESIDENTE (Deputado Eduardo Barbosa) - O.k.

Entdo, acho que chegamos ao término desta audiéncia, que trata de um
assunto que ainda tem diversos desdobramentos.

A Comissao agradece muito a presenca de todos vocés. Inclusive tivemos
aqui a oportunidade de visualizar os avancos do Ministério da Saude quanto a de
tecnologia da informacao, o que vai ajudar muito o sistema. Agradecemos a vocés a
disponibilidade para estarem aqui conosco.

S6 o fato de reunir aqui, juntos, a sociedade civil organizada, o Ministério da
Saude e a Secretaria de Direitos Humanos, para canalizar uma preocupagao comum
com relacdo ao planejamento de acesso as politicas, ja € um grande feito. Mas nés
vamos continuar conversando principalmente com a Comissao desta Casa que esta
trabalhando com o processo de desburocratizacdo dos cadastros para identificacao
civil.

Obrigado a todos os participantes.

Eu ndo sei se o Ricardo Padilha esté ai. (Pausa.)

Ricardo, pec¢o desculpas. S6 agora eu lembrei que vocé havia pedido a
palavra. Entdo, vocé vai fazer a sua fala e as consideragdes finais para a Mesa.
Pode fechar a audiéncia para noés.

O SR. RICARDO PADILHA - Deputado, é uma honra estar aqui.

Eu estive preocupado com esse assunto por razdes afetivas que me chegaram ha 7
anos, de forma indireta, quando me envolvi, durante 5 meses, com o caso de um
paciente de mucopolissacaridose, o Patrick Teixeira, da Paraiba. S6 vim a conhecé-
lo pessoalmente quando finalmente foi liberada a medicacao, que estava presa no
aeroporto de Guarulhos e iria se perder.

Eu fiquei muito feliz com a declaragdo do Deputado de Minas Gerais — o
Deputado Marcelo, salvo engano — quanto ao pequeno gigante lan, que teve o seu
remédio assegurado. Ha uma frase que resume todos os 17 Objetivos de
Desenvolvimento Sustentavel, que diz que ninguém deve ficar para trads. Entao,
assim como o lan néao ficou para tras, vamos assegurar que ninguém no Brasil fique

para tras.
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Obrigado.
O SR. PRESIDENTE (Deputado Eduardo Barbosa) - Fechou bem, Ricardo!
Muito obrigado por sua presenca e participacao aqui.

Esta encerrada a reuniéo.
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