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ATA DA 412 REUNIAO, EXTRAORDINARIA, DA COMISSAO DE ASSUNTOS SOCIAIS DA 22 SESSAO
LEGISLATIVA ORDINARIA DA 572 LEGISLATURA, REALIZADA EM 05 DE DEZEMBRO DE 2024,
QUINTA-FEIRA, NO SENADO FEDERAL, PLENARIO VIRTUAL DE COMISSAO.

As quatorze horas e quarenta e um minutos do dia cinco de dezembro de dois mil e vinte e quatro,
no Plenario Virtual de Comissao, sob a Presidéncia do Senador Alessandro Vieira, reline-se a
Comissao de Assuntos Sociais com a presenca dos Senadores Styvenson Valentim, Flavio Arns,
Zenaide Maia, Ana Paula Lobato e Romario. Deixam de comparecer os Senadores Jayme Campos,
Soraya Thronicke, Veneziano Vital do Régo, Giordano, Eduardo Braga, Leila Barros, Izalci Lucas,
Mara Gabirilli, Jussara Lima, Paulo Paim, Humberto Costa, Eduardo Girdo, Wilder Morais, Laércio
Oliveira, Dr. Hiran e Damares Alves. Havendo ndmero regimental, a reunido é aberta. Passa-se a
apreciacao da pauta: Audiéncia Publica Interativa, atendendo aos requerimentos REQ 71/2024
- CAS, de autoria Senador Alessandro Vieira (MDB/SE), Senadora Mara Gabrilli (PSD/SP), Senador
Humberto Costa (PT/PE), REQ 72/2024 - CAS, de autoria Senadora Mara Gabirilli (PSD/SP), Senador
Humberto Costa (PT/PE), e REQ 77/2024 - CAS, de autoria Senadora Damares Alves
(REPUBLICANOS/DF), Senador Humberto Costa (PT/PE). Finalidade: Instruir o Projeto de Lei n°
2687, de 2022, que “classifica o diabetes mellitus tipo 1 (DM1) como deficiéncia, para todos os
efeitos legais”. Participantes: Ana Carolina Torelly, Advogada e Nutricionista (representante de:
Candido Rocha); Pedro Ottoni, Advogado; Lucia Xavier, Coordenadora de Advocacy da ADJ
Diabetes Brasil; Jaqueline Correia, Presidente do Instituto Diabetes Brasil; Sabrina Santana,
Presidente da Federacao Brasileira Desportiva dos Surdos - FBDS; e Ana Paula Batista Soledade,
Associacdo dos Ostomizados do Distrito Federal - AOSDF. Resultado: Realizada. Nada mais
havendo a tratar, encerra-se a reunido as quinze horas e cinquenta e quatro minutos. Apos
aprovacao, a presente Ata sera assinada pelo Senhor Presidente e publicada no Diario do Senado
Federal, juntamente com a integra das notas taquigraficas.

Senador Alessandro Vieira
Presidente Eventual da Comissdo de Assuntos Sociais
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Esta reunido esta disponivel em audio e video no link abaixo:
http://www12.senado.leg.br/multimidia/eventos/2024/12/05

O SR. PRESIDENTE (Alessandro Vieira. Bloco Parlamentar Democracia/MDB - SE. Fala da
Presidéncia. Por videoconferéncia.) - Havendo nimero regimental, declaro aberto a 412 Reuniao,
Extraordinéaria, da Comissdao de Assuntos Sociais da 22 Sessao Legislativa Ordinéaria da 572
Legislatura.

A presente reuniao atende aos Requerimentos n°s 71, 72 e 77, de 2024, da CAS, de minha
autoria e de autoria das Senadoras Mara Gabirilli e Damares Alves e do Senador Humberto Costa,
para a realizagao de audiéncia publica destinada a instruir o Projeto de Lei n® 2.687, de 2022, que
classifica o diabetes mellitus tipo 1 (DM1) como deficiéncia para todos os efeitos legais.

Informo que a audiéncia tem cobertura da TV Senado, da Agéncia Senado, do Jornal do
Senado, da Radio Senado e contara com servigos de interatividade com o cidaddo através da
Ouvidoria, pelo telefone 0800 0612211, e do e-Cidadania, por meio do portal
www.senado.leg.br/ecidadania, que transmitird ao vivo a presente reunido e possibilitard o
recebimento de perguntas e comentarios aos expositores via internet.

Ndés temos um roteiro de inscritos, e, se ndo existe nenhum tipo de pedido de preferéncia
que a Secretaria da Mesa possa me informar, eu passo logo a palavra para a Dra. Ana Carolina
Torelly — depois me corrija a pronuncia, por favor —, Advogada e Nutricionista.

Com a palavra, por dez minutos, Doutora. (Pausa.)
Pois ndao, Doutora, me ouve? (Pausa.)

A Dra. Ana Carolina consegue fazer a participagao? (Pausa.)
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A senhora precisa tirar o mute, Doutora. Seu microfone aparece para mim como mutado.
(Pausa.)

A Secretaria consegue ver se tem algum tipo de dificuldade com o microfone ou com a
conex&o da Dra. Ana Carolina, por favor?

Eu passo j4, para que a gente tenha o fluxo aqui, ao Dr. Pedro Ottoni.
Dr. Pedro, ja estéa disponivel para apresentagéo?
O SR. PEDRO OTTONI (Por videoconferéncia.) — Estou, sim, Senador.

O SR. PRESIDENTE (Alessandro Vieira. Bloco Parlamentar Democracia/MDB - SE. Por
videoconferéncia.) — Por favor, por dez minutos, a palavra é sua.

O SR. PEDRO OTTONI (Para expor. Por videoconferéncia.) — Perfeito.
Boa tarde, Sr. Presidente, demais presentes.

E uma honra muito grande poder participar desta audiéncia publica que visa debater o
Projeto de Lei 2.687, de 2022, que classifica diabetes mellitus tipo 1 como deficiéncia. Eu espero
que esta breve participagdo, mesmo que de forma singela, possa ajudar os nobres Senadores a
entenderem melhor esta matéria.

Minha intengao inicial era focar no conceito adotado pela lei do Brasil de pessoa com
deficiéncia e os motivos de esse conceito ser rigorosamente ignorado na pratica, mas,
acompanhando a audiéncia publica da ultima terca-feira, foi possivel perceber um preocupante
desconhecimento do que é a diabetes tipo 1, além de uma comum confuséo, pelo menos com
pessoas leigas, entre diabetes tipo 1 e diabetes tipo 2, doengas completamente distintas. Eu
acredito, sinceramente, que para existir uma discussao séria e de alto nivel sobre uma politica
publica com real intengcdo de melhorar a vida das pessoas é necessario partir das mesmas
premissas para, a partir delas, construir um debate. Ndo pode um projeto falar sobre laranjas, e
estarmos discutindo sobre abacaxis. Isso seria uma completa incoeréncia, além de bastante
improdutivo. Entdo, diante dessa confusado de conceitos e de informagdes, eu tomo a liberdade
de comegar a minha fala com alguns esclarecimentos basicos e me coloco a disposigéo para
compartilhar as fontes.
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O Projeto de Lei 2.687, tema desta audiéncia, trata especificamente sobre a diabetes mellitus
tipo 1, também conhecida como DM1. A DM1 é uma doencga autoimune, ou seja, ocorre porque
o préprio corpo se ataca, e o local atingido é o péancreas, o 6rgao responséavel pela produgéao de
um horménio chamado insulina, cuja fungéo é transportar o agtcar do sangue para dentro das
nossas células. Ah, e, para ficar claro, o aguticar é o combustivel do nosso corpo, tudo que comemos
vira agucar e fica a disposicdo em nossas artérias e veias. Com o passar do tempo, o paciente com
DM1 perde completamente, de forma definitiva, a capacidade de produzir insulina. Acontece que
continuamos em busca de energia, e 0 nosso corpo continua a digerir os alimentos que comemos,
enchendo nosso sangue de agucar. Porém, ndo existe mais quem facga o transporte dessa glicose
para as regides que precisam de energia. Isso gera uma série de consequéncias. Vou focar em
duas. Primeiro, a nossa glicemia sobe para niveis perigosos, o que pode comprometer vasos
sanguineos, gerando acidentes vasculares pelo corpo, e causar cetoacidose diabética, o que
prejudica o funcionamento de diversos 6rgaos. Outra complicagao é que, apesar da grande oferta
de energia no sangue, que é o aglicar, NOSsO corpo ndo consegue consumi-lo, chegando ao ponto
de se autoconsumir para sobreviver ou para tentar sobreviver. Se nada for feito ou demorar para
ser feito, o resultado é a morte, independente de idade, sexo, corpo do paciente.

Para ter uma vida normal, o diabético tipo 1 precisa assumir as fungdes do pancreas, precisa
monitorar sua glicemia 24 horas por dia, sete dias por semana, 30 dias por més, 365 dias por ano,
€, N0 ano seguinte, a mesma coisa, pelo resto da sua vida. Além disso, é necessario administrar a
quantidade adequada de insulina ao longo do dia. Para determinar a dosagem certa, é necessario
considerar o fator de sensibilidade da pessoa, alimento ingerido, alguma doenga, infeccdo ou
inflamacgéo preexistente, outros horménios que estejam ativos, humor, estresse e mais uma série
de fatores que variam, sempre tomando cuidado em néo errar ou colocar em excesso a insulina.
Afinal, a insulina é uma arma letal, pode gerar hipoglicemias que podem levar a confusédo mental,

a inconsciéncia e, em ultimo caso, & morte.

Em uma pessoa nao diabética, todo esse controle é feito de forma automatica com uma
precisdo que beira a perfeigao, sem a necessidade de qualquer interferéncia externa ou maiores
preocupagoes.

Ja diabetes tipo 2 é uma doenga metabdlica caracterizada pela resisténcia a insulina, o que
dificulta a absorgao da glicose, fazendo com que a glicemia do paciente no sangue aumente. Essa
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condigao decorre normalmente de fatores genéticos, excesso de peso, estilo de vida sedentéario
e uma dieta desregrada. Mudancas no estilo de vida podem prevenir ou reverter esse quadro.

Agora, compreendendo o que é cada uma dessas doengas e as suas diferencas, podemos
focar no debate do Projeto de Lei 2.687, no conceito de pessoa com deficiéncia que o Brasil adota
e no motivo de ele nao ser aplicado na pratica. Vamos |a.

A Convengéao Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, que é parte
integrante da Constituicdo do Brasil, assim como o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, define
pessoas com deficiéncia da seguinte forma: sao aquelas que tém impedimentos de longo prazo,
de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, os quais, em interagdo com diversas barreiras,
podem obstruir sua participagao plena e efetiva na sociedade em igualdade de condigdes com as
demais pessoas. Reparem que houve uma preocupagéo de néo fazer uma lista exaustiva do que
pode e do que nédo pode ser considerado como deficiéncia. A intengao foi delimitar, de forma
geral, o que caracteriza essa realidade. Entdo, é o impedimento de longo prazo que obstrui a
plena e efetiva participagao na sociedade, restando a uma analise biopsicossocial avaliar e definir
o impedimento e as medidas necessarias para garantir a devida socializagdo do individuo. Essa
abordagem evita que, por conta da falha de um burocrata, seja ele legislador, seja ele
regulamentador, em n&o incluir o nome de determinada restrigdo em um catédlogo, sejam
cometidos o constrangimento e a injustica de marginalizar alguém que realmente tenha essa
condigdo restritiva e necessite de um tratamento especifico para alcangar sua perfeita integragéo
na sociedade.

Isso é em tese, essa é a teoria. Na vida real, o Brasil ainda nao implementou a anélise
biopsicossocial, apesar de existir uma antiga expectativa se isso estd em iminéncia, desde 2015. E
mais grave ainda: existem decretos do Poder Executivo que caminham no sentido oposto, que
fazem uma lista do que pode ser considerado como deficiéncia e do que nio seria uma
deficiéncia. Esses decretos sdo os Decretos 3.298, de 1999, e 11.063, de 2022. Nao é minha
intencdo me aprofundar nisso, mas aqui ndo se critica o que ali esta definido, ndao ha duvidas
sobre se essas listas estdo corretas; o problema é se desconsiderar um universo que existe além
dessas listas, como se tudo pudesse ser resumido em um artigo e cinco incisos e todas as outras
pessoas tivessem garantida a plena e efetiva participagao na sociedade. Essa crenga é simplista,
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reducionista, desrespeitosa e joga milhares de pessoas e seus familiares para o caminho inverso
da dignidade.

E vale mencionar que a omissao do poder publico em nao reconhecer pessoas deficientes
como tal ndo é novidade, é algo antigo, infelizmente. O mesmo ocorreu com transtorno autista,
visao monocular e outras realidades. Foi necessario que o Congresso Nacional enfrentasse essas
injusticas e aprovasse uma lei especifica como solugao.

E é exatamente isso que o Projeto de Lei 2.687 busca fazer. Como disse o Deputado Aureo
Ribeiro, o Relator do projeto na Camara, garantir a classificaggo da DM1 como deficiéncia é
promover, proteger e assegurar o exercicio pleno e equitativo dos direitos humanos e liberdades
fundamentais das pessoas com diabetes tipo 1, além de fazer valer o que prevé a Convengéo
Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia.

Para finalizar minha participagédo, ndo posso deixar de mencionar que a classificacdo de
DM1 como deficiéncia j& é uma realidade em diversos paises desenvolvidos, como Estados
Unidos, Canadg, Inglaterra, Australia e grande parte da Uniado Europeia, ou seja, este projeto nao
é uma invencéo brasileira. Pelo contrario, é invencéo brasileira ndo considerar como tal. Todos
esses paises sao signatarios da mesma Convencgao Internacional sobre os Direitos das Pessoas

com Deficiéncia, e s6 o Brasil estd isolado e reluta contra esse entendimento.

Sendo bem claro, o Brasil vive a contradicdo de ter leis modernas reconhecidas
mundialmente, mas que nao sdo implementadas e ndo conseguem atingir seus objetivos. A
consequéncia é que pessoas que, de fato, possuem uma deficiéncia ficam desamparadas e longe
de uma integracao real na sociedade.

Esperamos que, com a aprovagdo do Projeto de Lei 2.687, essa situagdo possa ser
solucionada, resolvida ou pelo menos amenizada. Afinal, as barreiras de longo prazo existem e
obstruem a plena e efetiva participacdo na sociedade, s6 que nao sdo aparentes como acontece
em outras deficiéncias, mas isso ndo quer dizer que elas nao existam.

Isso ndo deveria ser um problema. Nao se trata de uma competigao e, sim, de uma luta por
dignidade e igualdade de oportunidades, em especial para criangas que sdo impedidas de se
matricular em escolas por conta da DM1, para pessoas que sdo discriminadas e enfrentam
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diariamente o peso de uma condigao que exige atengao constante, disciplina e resiliéncia de pais,
mées, familiares que param de trabalhar e sacrificam suas vidas para buscar uma condigao melhor
para seus filhos, de pacientes que sao subjugados e impedidos de acessar um tratamento basico,
basico para a manutencgao da sua vida, como se estivessem pedindo demais.

Sr. Presidente, Senador Alessandro Vieira, aqui eu encerro a minha participagdo. Eu me
coloco a disposicao para qualquer esclarecimento.

E muito obrigado.

O SR. PRESIDENTE (Alessandro Vieira. Bloco Parlamentar Democracia/MDB - SE. Por
videoconferéncia.) - Obrigado pela participagao, Dr. Pedro Ottoni.

Acredito que a Dra. Ana Carolina ja esteja disponivel para fazer sua fala. Correto?
A SRA. ANA CAROLINA TORELLY (Por videoconferéncia.) — Correto. Boa tarde, Senador.

O SR. PRESIDENTE (Alessandro Vieira. Bloco Parlamentar Democracia/MDB - SE. Por
videoconferéncia.) — Boa tarde. Fique a vontade. Dez minutos, por favor.

A SRA. ANA CAROLINA TORELLY (Para expor. Por videoconferéncia.) - O.k.

Primeiramente, eu gostaria de agradecer ao senhor pela oportunidade de estar dando voz
as pessoas com diabetes tipo 1 no Brasil.

Eu quero iniciar com um pequeno video da Maria Eduarda, que é uma pessoa que tem
diabetes tipo 1, é uma estudante de Medicina e conseguiu traduzir muito bem a nossa realidade.
S6 um minutinho que eu vou compartilhar.

(Procede-se a exibicao de video.)

A SRA. ANA CAROLINA TORELLY (Por videoconferéncia.) - Bem, vocés me veem agora?
(Pausa.)

O meu nome é Ana Carolina. Eu tenho como primeira formagéao Direito, mas hoje sou
nutricionista, profissdo que entrou na minha vida apés o diagnéstico de diabetes tipo 1 do meu
filho Rafael, com 12 meses de vida. O diabetes é assim: ele entra na nossa vida, muda tudo -
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profissao, amigos, familia, vida social - e logo a gente entende que precisa se adaptar para viver
cada momento da nossa vida agora com diabetes.

Assim como todas as familias que recebem o diagnéstico, a minha foi muito impactada.
Tivemos que mudar completamente a nossa rotina, e isso incluiu e inclui aplicar sete, oito injegoes
de insulina no meu filho - na época, um bebé -, além de exigir a furada, o furo nos dedos, nos
pequenos dedinhos de um bebé, mais de 12 vezes ao dia. E temos que monitorar a glicemia 24
horas por dia, sim, inclusive de madrugada. Nao ha uma noite de sono em que um pai ou uma
mae de uma crianga com diabetes ndo precise acordar para verificar se o seu filho esta vivo ou
aplicar insulina. S6 quem vive a realidade do diabetes tipo 1 entende como ¢ a vida de quem
precisa lidar com uma doenga que néo te deixa esquecer dela um minuto sequer. Precisamos nos
programar para minimas coisas que as pessoas sem diabetes nem pensam, como comer, dormir,
dirigir, estudar.

O diagnéstico de diabetes tipo 1 ndo tem nada a ver com consumo de agucar, falta de
atividade fisica e também com estilo de vida. E esse é um estigma que nos fere e que a gente luta
muito para combater. Por isso, eu ndo posso deixar de registrar aqui o nosso repudio, o repudio
de toda a comunidade com diabetes tipo 1, as declaragées da médica que veio ao debate falar
sobre diabetes tipo 1 sem ao menos saber a diferenga do diabetes tipo 1 para o tipo 2 e, ao final,
nos aconselhar a ndo comer agucar. Foi muito triste, uma fala capacitista, nos comparou com
outras pessoas com deficiéncia e ficou muito ruim para a gente ouvir aquilo. E a fala dela e
também de outros representantes do nosso estado reflete exatamente o que é o diabetes tipo 1.
N6s somos esquecidos, ninguém sabe o que é diabetes tipo 1, nem numeros oficiais a gente tem
em relagédo ao diabetes tipo 1.

O problema talvez seja o nome da doenga. Ndo sabemos por que ela tem o mesmo nome
de uma doencga que nao é igual a ela. Entéao, eu vou repetir aqui: o diabetes tipo 1 é uma doenca
autoimune, sem prevencao e sem cura. E o diabetes tipo 1 ndo é a mesma coisa que diabetes tipo
2. Estamos falando aqui de diabetes tipo 1.

Eu vim hoje aqui porque acredito que eu tenha lugar de fala para debater sobre um assunto
tao relevante para a vida de todos nés, para a vida de quem convive com uma deficiéncia invisivel.
E as deficiéncias invisiveis geram desconfiangas, sim. Geralmente as pessoas com esse tipo de
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deficiéncia sao hostilizadas quando procuram exercer seus direitos. E é o que estamos vivendo
aqui quando somos comparados com outro grupo de deficientes na tentativa de diminuir a nossa
luta pela inclusédo do diabetes tipo 1 no rol de PcD.

Sei e ressalto que cada deficiéncia traz seus préprios desafios e limitagdes. Entdo, durante a
minha fala, caso eu venha citar algum outro tipo de deficiéncia, serd apenas com o intuito didatico,
para facilitar o entendimento da nossa deficiéncia, que ¢ invisivel.

Entdo, da mesma forma como uma pessoa com deficiéncia fisica visivel, como a perda de
um membro, precisa de adaptacdo do ambiente para que seja reinserida na sociedade, nos,
familias e pessoas com diabetes, também precisamos nos adaptar e precisamos também de
auxilio e suporte para isso. Mas o fato de a nossa deficiéncia ser invisivel para vocés nao faz com
que ela nao exista nas nossas vidas, ainda mais quando sabemos que, em outros paises, como ja
foi citado, as pessoas com diabetes tipo 1 gozam de medidas que facilitam a vida delas para
enfrentar os desafios do dia a dia.

E os tratamentos existentes hoje para as pessoas que vivem com diabetes tipo 1 ndo anulam
o nosso esforgo para que a gente possa fazer tudo que as outras pessoas fazem, mas de maneira
natural e sem esforco. Para a gente ndo é assim. N&o basta aplicar insulina e medir glicemia - e
olha que isso ja é um trabalhao! Viver com diabetes tipo 1 é tomar 180 decisdes ao dia apenas
para comer, brincar, estudar e dormir. A reposicdo de insulina é feita por meio de injecdes e,
apesar de ser uma parte dolorosa, especialmente para as criangas, além dos 12 furos nos dedos,
essa ndo ¢ a parte mais dificil de viver com diabetes - e eu digo aqui que se fosse sé isso, para a
nossa comunidade essa ja seria a cura. O grande desafio do diabetes tipo 1 é justamente pensar
e agir pelo pancreas. Apesar do nosso grande esforgo, definitivamente, ndo é possivel chegar a
esse nivel de exceléncia que s6 o nosso corpo consegue ter. Vocé j& se imaginou fazendo o
trabalho de um pancreas? E isso que precisamos fazer todos os dias e é um grande esforgo.

Para deixar mais claro, ja estou finalizando, eu vou aqui falar rapidamente a rotina normal
da vida de quem tem diabetes tipo 1. Ao acordar, ja é preciso aplicar dois tipos de insulina, uma
basal e uma rapida para poder se alimentar. E é preciso esperar 15 minutos, no minimo, entre
aplicar insulina e poder comegar a comer e, ainda, contar a quantidade de carboidratos do que
vocé vai comer, para aplicar a dose correta de insulina. Se aplicar insulina demais, pode ter
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hipoglicemia, desmaiar e morrer; se aplicar insulina de menos, a glicemia ficara alta e, a longo
prazo, a pessoa - ou a crianga, no caso aqui - ficara com complicagoes. E esse processo é repetido
todos os dias, em todas as refeigdes e para sempre. Nem nas madrugadas o diabetes tira folga. E
€ justamente nas madrugadas que o diabetes mais nos assusta, pois € comum o caso de
hipoglicemias noturnas que terminam em morte.

Pais e maes acordam todas as noites justamente para conferir se seus filhos estao vivos.

E nas escolas? Quem vai dar esse tipo de cuidado nas escolas? Nao temos suporte. As mées
precisam largar seus empregos para ficar na porta da escola para aplicar insulina em seus filhos.
Escolas no Rio de Janeiro estdo proibindo adolescentes de usarem insulina na escola.
Recentemente, acompanhamos a histéria do Augusto, o jovem que foi expulso do Enem por causa
do alarme do seu monitor de glicose. Separar uma pessoa com diabetes tipo 1 dos seus insumos,
para que ela faca uma prova, entre na escola ou exerga qualquer ato, ¢ o mesmo que pedir a uma
pessoa com deficiéncia auditiva que retire o seu aparelho auditivo ou a um cadeirante que "deixe
a cadeira de rodas ali fora, pois aqui ndo é permitido entrar com isso”. Mas ninguém sabe disso.
Nem a médica da USP sabia.

Entendem por que a gente precisa de uma lei que nos ampare? Estamos aqui lutando pelos
nossos direitos. Quantas criangas continuarao fora das escolas por conta do diabetes tipo 1?
Quantos jovens serdo expulsos do Enem por estarem com seus insumos? Quantos adultos
precisardo mentir nas entrevistas de emprego por causa do preconceito? E quantas pessoas ainda
precisarao morrer com diabetes tipo 1 por falta de acesso ao tratamento?

Aprovem a PL 2.687 porque o diabetes tipo 1 ndo pode esperar!
Muito obrigada.

O SR. PRESIDENTE (Alessandro Vieira. Bloco Parlamentar Democracia/MDB - SE. Por
videoconferéncia.) - Obrigado Dr. Ana Carolina.

Orgulhosamente, como representante de Sergipe, eu registro que a Maria Eduarda, Duda,
€ sergipana, aluna da Universidade Tiradentes, salvo engano, aqui, em Aracaju, que é a nossa
capital.
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Permitam-me dar sequéncia as nossas falas aqui... A audiéncia remota acaba gerando uma
certa dificuldade, mas eu aproveito o tempo para deixar claro que, sim, existe essa confuséo pelo
fato de ser uma doenga, entre aspas, "invisivel", e existe, sim, uma preocupagdo muito clara com
eventuais impactos financeiros da aprovagéo dessa legislagdo. Mas o projeto cuida disso, e a
moderna interpretagdo do que é uma pessoa com deficiéncia cuida disso, na medida em que
exige uma avaliagao biopsicossocial para que a gente tenha esse avango.

Vou passar a palavra agora para a Coordenadora de Advocacy da ADJ Diabetes Brasil, que
¢ a Sra. Lucia Xavier.

Ja esta disponivel a Lucia? (Pausa.)

Desculpe-me, mas eu nao pude ver aqui agora. (Pausa.)

Por dez minutos, por favor.

A SRA. LUCIA XAVIER (Para expor. Por videoconferéncia.) - Boa tarde a todos!
Eu néo sei se me ouvem.

Obrigada.

Exmo. Senador Alessandro Vieira, eu quero muito agradecer por nos ouvir, por dar voz as
maes e as criangas do Brasil que tém DM1.

Eu aqui estou tentando passar para o préximo eslaide, mas acho que n&o esta ai por algum
motivo. (Pausa.)

Desculpa.

Eu aqui represento a ADJ Diabetes Brasil, que é uma empresa de 44 anos que, hoje, continua
sentada na cadeira do CNS brigando na parte de patologias. Nés estamos sediados em Sao Paulo
e somos, desde 1999, membro da Internacional Diabetes Federation.

Eu sé vou reforgar que é uma doenca crénica e € uma doencga autoimune, por isso a gente
gera, a gente tem esse rescaldo de gerar limitagdes significativas na nossa vida cotidiana, como
algumas pessoas ja comentaram. Embora o DM1 ndo seja uma doenca visivel, imp&e desafios
diarios, como ja foi citado. As consequéncias de um mau tratamento ou de uma negligéncia nos
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recursos para esse tratamento fazem uma falta de controle resultar em complicagdes graves:
cegueira, insuficiéncia renal, amputagoes, doencas cardiacas e danos aos nervos, além de afetar
a qualidade de vida e a capacidade de realizar tarefas diarias, cotidianas, para todos nés.

A deficiéncia ndo é uma questao de capacidade, mas de participagado na sociedade. Nao é
apenas uma condicdo médica, mas, sim, uma condi¢cdo e uma questdo de como essa condigédo
interage com as barreiras sociais e ambientais. A deficiéncia é uma questéo de direito, de garantir
o reconhecimento de DM1 como uma deficiéncia. Ao garantir isso, a gente garantiria prioridade
no atendimento publico, acesso facilitado a medicamentos e tratamentos gratuitos, direitos
relacionados a educacgéo, ao trabalho, ao direito a vida.

Nos presenciamos a pandemia como presenciamos, também, a catastrofe no Rio Grande
do Sul. Nés nao tinhamos a seguranga de que essas pessoas fossem acolhidas pela situagéo, e
hoje existe. Essas sao pessoas que tém a deficiéncia porque o pancreas nao funciona, entéo, elas
se tornam vulneraveis nessas situagées em que a vida nos coloca. O atendimento prioritério é
uma coisa muito importante para os nossos dias, porque, por exemplo, quando a gente vai fazer
um exame de sangue, nés chegamos em jejum e, as vezes, permanecemos horas na fila. Isso vai
acabar trazendo para a gente uma hipoglicemia e, quem sabe, uma cetoacidose. E de uma lei de
direito ao trabalho que a gente precisa.

Temos que ter evitada a restrigdo ao trabalho da pessoa com deficiéncia ou qualquer
discriminagado em razao da sua condigao.

Se nés estivermos devidamente amparados por tecnologias assistivas, por educacéo, nés
nao vamos ter problemas que impecam o trabalho de maneira nenhuma. Nés temos que ter a
tecnologia assistiva, porque as tecnologias assistivas viabilizam e maximizam a autonomia, o
autocuidado. Nés temos que pedir agilidade no processo de inclusdo de novos recursos
tecnoldgicos para a tecnologia assistiva no rol de produtos distribuidos no &mbito do SUS ou por
outros 6rgaos governamentais.

Nés temos direito a satde, nés temos que ter um diagnéstico precoce para nao ter perdas
de criangas, como tivemos de mais de 71 mil criangas que morreram sem ter o diagnéstico do
DM1. E atendimento psicolégico. E muito triste, ¢ muito dificil para uma familia que nunca teve
uma crianga com diabetes ter, de repente, uma crianga com diabetes entre os seus familiares.
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Como acolher? Como trabalhar nossa cabega? Nés precisamos desse atendimento psicolégico
para a pessoa e para os familiares. Como incorporar esse caminhao de informagdes que as
pessoas recebem? Nos temos que ter informagdes adequadas, acessiveis as pessoas com
deficiéncia e aos seus familiares. E promogéo de estratégia de capacitagdo permanente das
equipes que atuam no SUS. Nés precisamos de profissionais bem preparados, porque néo adianta
dar uma medicagdo ou um insumo, um dispositivo médico, sem que essas pessoas passem a
maneira de utilizagdo disso para proporcionar a quem esta recebendo um autocuidado, um
incentivo ao autocuidado e uma melhor qualidade de vida.

Ainda sobre o direito a saude, nés precisamos de mais promogao de praticas alimentares
adequadas e saudaveis. As operadoras de planos de saude e seguros privados de saude tém que
garantir a pessoa com deficiéncia, no minimo, todos os servigos e produtos ofertados para os
demais clientes. Nés precisamos muito.

Ainda sobre o direito a saude, ndés precisamos que seja vedada a cobranga de valores
diferenciados por planos e seguros privados de saude em razao dessa condigao de diabetes. E
assegurar a pessoa com deficiéncia o acesso aos servigos de saude, tanto publicos quanto
privados, e as informagdes prestadas e recebidas por meio de recursos de tecnologias assistivas
que sejam sempre compartilhadas.

E, por ultimo, mas ndo menos importante, nés precisamos de oferta de profissionais de
apoio dentro das escolas. Muitas mées tém que abandonar os seus servigos para ir até a escola
fazer a medigéo da glicose e fazer a utilizagdo da insulina nos seus filhos. Como é que ela vai
deixar uma crianga na escola correr o risco de ter uma hipoglicemia?

Entao, € por isso, prezado Senador, que a gente pede a aprovagéo do PL 2.687.
Muito obrigada.

O SR. PRESIDENTE (Alessandro Vieira. Bloco Parlamentar Democracia/MDB - SE. Por
videoconferéncia.) — Eu que agradeco pela participagao, pelas palavras.

Aproveito para compartilhar que chegam comentérios e perguntas, no e-Cidadania, da
Thais, de Minas Gerais; da Elizangela, do Rio de Janeiro; do Daniel, também do Rio de Janeiro; da
Gislaine. Essencialmente, sdo perguntas que jé& estdo sendo solucionadas, equacionadas,
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respondidas pelos participantes da audiéncia, mas é sempre um ponto que se repete bastante
essa duvida com relagao ao impacto, ao alcance e ao porqué de isso nédo ser reconhecido, e eu
acho que todos ja estdo explicando qual é a dificuldade: é o fato do desconhecimento, da
desinformagédo. Também ja estéd devidamente esclarecido que o impacto do reconhecimento
como PcD do portador do DM1 é mitigado, porque vocé tem uma analise biopsicossocial, que é
etapa legal compulséria para que vocé tenha a dimensao exata daquilo de que aquela pessoa
necessita, e ai a gente vai ter isso, eu quero crer, muito bem avangado e, eu espero, com muita
brevidade, votado e aprovado por esta Casa.

Eu agora convido o representante do Ministério da Previdéncia, que n&o sei se confirmou a
presenca ou se esta disponivel.

A Mesa pode me dizer? (Pausa.)
Foram devidamente convidados, mas ndo compareceram.

Entao, vamos passar para a Sabrina Santana, que é a Presidente da Federagéo Brasileira
Desportiva dos Surdos, que vai fazer sua participagéo, evidentemente, com a colaboragéo de um
tradutor de Libras, salvo engano.

A sua disposicao, por dez minutos, por favor, Sabrina. (Pausa.)

A SRA. SABRINA SANTANA (Para expor. Por videoconferéncia. Tradugdo simultdnea de
libras.) - Nao estou me vendo. Estou vendo o intérprete, mas nao estou me vendo. (Pausa.)

Ola! Uma boa tarde a todos!
Agradeco por estar aqui presente com vocés nesta reuniéo.

Eu tenho poucas informagdes sobre a diabetes tipo 1, ndo conhego muito bem, mas, pelas
explicagbes, eu consegui entender com clareza o assunto aqui, pergunto, uma duvida: sobre a
diabetes, a DM1, se trata sé da DM1 ou de todas as diabetes? Também: na aceitagcado dela como
deficiéncia, as outras diabetes também serao incluidas nessa ideia? Sdo apenas duvidas que eu
tenho.

O SR. PRESIDENTE (Alessandro Vieira. Bloco Parlamentar Democracia/MDB - SE. Por
videoconferéncia.) - N&ao, apenas a diabetes tipo 1, apenas ela. Apenas a DM1 esté sendo incluida
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pela lei, apenas ela. Salvo engano, a gente tem 52 ou 72 especificidades descritas como diabetes,
e apenas a DM1 consta. Parece-me que sao 52 ou 72...

A SRA. SABRINA SANTANA (Por videoconferéncia. Tradugdo simulténea de libras.) -
Cinquenta e duas? Essas estdo sendo retiradas. S6 a DM1, entao.

O SR. PRESIDENTE (Alessandro Vieira. Bloco Parlamentar Democracia/MDB - SE. Por
videoconferéncia.) - Isso.

A SRA. SABRINA SANTANA (Por videoconferéncia. Traducéo simultdnea de libras.) - O
foco é na DM1 hoje. (Pausa.)

Estou procurando o intérprete; ndo estou enxergando-o. (Pausa.)

Ah, encontrei.

DM1 apenas.

Ela se torna mais severa, no caso, porque nao tem o uso do pancreas, correto?

O SR. PRESIDENTE (Alessandro Vieira. Bloco Parlamentar Democracia/MDB - SE. Por
videoconferéncia.) - Resumidamente, sim.

A SRA. SABRINA SANTANA (Por videoconferéncia. Tradugdo simultdnea de libras.) — Ah,
muito bem.

Eu pergunto sobre isso, sobre essa inclusao na deficiéncia, no foco dela. Isso € muito bom,
essa preocupagdo com a deficiéncia. E ela vai ser incluida também na questao das cotas para
diabetes tipo 17

O SR. PRESIDENTE (Alessandro Vieira. Bloco Parlamentar Democracia/MDB - SE. Por
videoconferéncia.) - Sim, na medida em que vocé tenha a avaliagéo biopsicossocial caso a caso.

A SRA. SABRINA SANTANA (Por videoconferéncia. Tradugédo simultdnea de libras.) — O
motivo dessa pergunta é o esclarecimento das cotas. A gente sabe que teve um grande aumento,
e isso gerou varios problemas de acesso nessa questdo; a nossa preocupagao é essa.
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O meu ponto era s6 mais esclarecimento mesmo sobre a DM1 e entender - ter essa empatia
- esse sofrimento que a gente sabe que é na pele: a questao da insulina, o cuidado, as horas
gastas. Esse é um entendimento que ficou muito claro para mim e que faltava para eu entender;
se esta feito, isso j& é de grande avango.

O SR. PRESIDENTE (Alessandro Vieira. Bloco Parlamentar Democracia/MDB - SE. Por
videoconferéncia.) - Muito obrigado pela participagdo, Sabrina. E um prazer recebé-la aqui.

De fato, a gente tem essa cautela para que se tenha, mais do que tudo, justica social,
garantia para as pessoas. E ndo é sé o sofrimento diario - acho que a ultima audiéncia publica
trouxe isso com bastante clareza, e a gente registra no relatério, que seré divulgado amanha -,
essas pessoas, sem que tenham dado causa para isso, sem nenhuma culpa, tém uma redugéo de
expectativa de vida saudavel de mais de 30 anos. Entao, isso tem que ser levado em consideragéo.
Tenho certeza de que sera levado em consideragéo.

Muito obrigado, Sabrina, pela sua participagao.

A SRA. SABRINA SANTANA (Por videoconferéncia. Tradugdo simulténea de libras.) -
Agradeco pelas informagdes que foram explanadas. Agradeco a todos aqui.

O SR. PRESIDENTE (Alessandro Vieira. Bloco Parlamentar Democracia/MDB - SE. Por
videoconferéncia.) - Dando prosseguimento aqui, nés vamos chamar agora a Sra. Ana Paula Batista
Soledade, da Associagdo dos Ostomizados do DF.

Sé ligando... Esta presente.

A SRA. ANA PAULA BATISTA SOLEDADE (Para expor. Por videoconferéncia.) — Boa tarde!
Boa tarde a todos! Boa tarde, Senador!

O SR. PRESIDENTE (Alessandro Vieira. Bloco Parlamentar Democracia/MDB - SE. Por
videoconferéncia.) - Por dez minutos, a palavra é sua, Sra. Ana Paula.

A SRA. ANA PAULA BATISTA SOLEDADE (Por videoconferéncia.) — O.k., muito obrigada.

Bom, eu cumprimento a todos, inclusive quem esta nos acompanhando nesta oportunidade,
agradecendo também pelo convite para essa participagdo nessa pauta tdo importante.



SENADO FEDERAL

Secretaria-Geral da Mesa

Eu farei a minha autodescrigdo. Eu sou uma mulher de pele parda, com ostomia ha 15 anos.
Sou portadora de um tipo de cancer raro ha 17 anos, tenho 40 e muitos anos, cabelo castanho
com mechas loiras, de comprimento médio. Uso 6culos, visto uma blusa na cor preta e um casaco
xadrez nas cores bege e preta, e, de fundo, eu tenho uma parede branca desfocada. Na
comunidade surda, o meu sinal é passar a mao no cabelo e o sinal do "a".

Pois bem, de fato, entrando ja no mérito da nossa pauta, parabenizo, inclusive, a Deputada
Flavia Morais, proponente desse projeto de lei aqui em discusséo, j& que isso é uma
demonstragao de acolhimento - nao é verdade? — do anseio daqueles que mais necessitam. Sobre
essa tematica, o Estado deve ter, de fato, um olhar singular as especificidades do ser humano,
seja na garantia de uma politica publica eficaz, seja na implementagéo, via instrumento legal, de
direitos basilares — aqueles que detém o poder da garantia a prépria subsisténcia, ou seja, aqueles
inegociaveis.

Pois bem, nés tratamos aqui do Projeto de Lei n°® 2.687, de 2022, fundamentado na insergéo
do diabetes mellitus tipo 1, classificando-o como deficiéncia para todos os efeitos legais. Mas o
PL condiciona tal classificagdo a criagao do instrumento para avaliagdo da deficiéncia, conhecido
como avaliagédo biopsicossocial.

Ainda sem entrar no mérito, observo que a prépria justificativa do PL, aqui em debate, diz
que o DM1 é uma doenga autoimune, em que ocorre a destruigdo das células beta do pancreas,
responsaveis pela produgado da insulina, o horménio necessério para controle da glicose no
sangue, como bem explanado pelo Dr. Pedro Saloméao e pela Dra. Ana Carolina também aqui.

Com o diagnéstico, o paciente passa a depender do uso de insulina injetavel por toda a sua
vida, tendo que aplicar multiplas injegdes diarias.

A doencga acomete, aproximadamente, 600 mil pessoas no Brasil — um ndmero bastante
expressivo, que exige de todos aqui esforgo para a execugéo, de fato, de uma politica publica
eficaz e que garanta o acesso de acordo com as especificidades de cada paciente.

Assim, sdo incontroversas as limitagoes trazidas por determinadas patologias, como a
prépria diabetes tipo 1, as doengas raras, os canceres — que inclusive causam a ostomia -, as
hipertensdes cronicas, entre outras. Consequentemente, precisamos refletir sobre a evolugéo
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histérica do conceito de deficiéncia, bem como sobre a consequéncia de patologias que causam
deficiéncia, explanado aqui também pelo Dr. Pedro Salom&o muito bem. E ai, comegamos,
inclusive, pelo Decreto 5.296, de 2004, que conceitua a pessoa com deficiéncia como aquela que
possui limitagdo ou incapacidade para desempenho de atividades e se enquadra nas seguintes
categorias: deficiéncia fisica, deficiéncia auditiva, deficiéncia visual, deficiéncia mental e deficiéncia
multipla. Observem, reiterando - inclusive, me permita, Dr. Pedro Salomé&o -, que, pela forga do
decreto, nao basta ter limitagdo ou incapacidade; além disso, deve se enquadrar nas categorias
expressamente condicionadas no instrumento legal.

Ja a LBI, a nossa Lei Brasileira de Inclusédo, traduz o conceito de democracia ao pensarmos
que, desde 1988, com a promulgagao da Constituicdo Federal e a consolidagdo do Estado
democratico de direito, reconheceu-se a necessidade de garantir a inclusdo da pessoa com
deficiéncia na sociedade. Apds décadas de luta, esse instrumento — qual seja, a Lei 13.146, de
2015, que tem como fundamento a Convengéo Internacional sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia, promulgada aqui em 2009, no Brasil, através do Decreto 6.949 - ¢, sem duvida, assistir
a democracia na pratica, pois mais de 45 milhdes de brasileiros e brasileiras deixaram de ser

invisiveis.

Entre as principais inovagdes da LBl estda a mudanga do conceito de deficiéncia, que agora
nao é mais entendido como uma condigdo estatica e biolédgica da pessoa, mas, sim, como
resultado da interagdo com as barreiras impostas pelo meio, ou seja, de quanto mais acessos e
oportunidades uma pessoa dispée menores serdao as suas dificuldades consequentes de suas
caracteristicas. Vejam bem, a LBI, no seu art. 2°, diz que — abro aspas -: "Considera-se pessoa com
deficiéncia aquela que tem impedimento de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou
sensorial, o qual, em interagdo com uma ou mais barreiras, pode obstruir sua participacéo plena
e efetiva na sociedade em igualdade de condigdes com as demais pessoas"”. E ela aponta ainda
que: "A avaliagdo da deficiéncia, quando necesséria, seré biopsicossocial, realizada por equipe
multiprofissional e interdisciplinar, e [...] [considera, vejam]: | - os impedimentos nas fungdes e nas
estruturas do corpo; Il - os fatores socioambientais, psicolégicos e pessoais; lll - a limitagdo no
desempenho de atividades; e IV - a restricdo de participagdo”.

O que se deve analisar, neste ponto, € uma abordagem da deficiéncia pelo modelo social
de direitos humanos aqui ja exposto, inclusive, pela Dra. Lucia Xavier também. Todos nés sabemos



¢ |
Xl Diw
iy Fsme ;'

SENADO FEDERAL

Secretaria-Geral da Mesa

gue o Brasil estd migrando de uma avaliagdo de deficiéncia, saindo dos critérios médicos
puramente ditos - sendo a classica divisdo feita em tipos de deficiéncia —, para incluir os
componentes de modelo social, que considera também aspectos biopsicossociais na avaliagéo.
No entanto, gente, deve-se levar em consideragdo que sao legitimos usuérios dos direitos das
pessoas com deficiéncia aqueles que cumprem os critérios macro definidos na legislagéo,
independente de programas ou politicas publicas, sob pena de a regulamentagao do instrumento
de avaliagao restringir direitos como, por exemplo, o direito a ndo discriminagéo, que é um direito
individual, independentemente da avaliagao formal do tipo de deficiéncia.

Estou finalizando.

O novo paradigma do modelo social da deficiéncia, com base nos direitos humanos,
determina que a deficiéncia nao estd na pessoa como um problema a ser curado, e, sim, na
sociedade, que pode, por meio das barreiras que sdo impostas as pessoas, agravar uma
determinada limitagcdo funcional. Essa nova visdo, resultante da luta das organizagées da
sociedade civil e dos movimentos sociais, significa uma revolugdo no modo de lidar com as
pessoas com deficiéncia e suas relagdes com a sociedade e também com aquelas patologias
correlatas a uma deficiéncia.

Ja encaminhando para a finalizagédo e diante do que até aqui foi exposto — e muito bem
exposto por todos que se apresentaram —, observo que o PL também traz, em sua justificativa, a
nao existéncia de amparo legal que garanta, por exemplo, ao estudante com DM1 atendimento
adequado dentro dos estabelecimentos escolares, a dificuldade de acesso ao trabalho por jovens
e adultos, além de barreiras para o exercicio de fungdes que exijam grandes esforgos. E sobre
esses aspectos, é de suma importancia registrar a auséncia do Estado em garantir tecnologias
eficazes para o controle sélido da doenga, €, se ha tais tecnologias, demonstra também uma falta
de acesso desse segmento populacional a tais ferramentas de inovagao.

Logo, vejo com preocupagao, respeitando aqueles que divergem, que néao basta apenas
reconhecer o DM1 ou classifica-lo como deficiéncia, pois condiciona-lo a uma avaliagdo em que,
além de haver a demonstragdo de limitacdo e incapacidade, a pessoa, o cidadao, devera
demonstrar em qual categoria se enquadra pode fazer essa excelente iniciativa — quero reiterar
aqui —, materializada por este PL, ser ineficaz.
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Portanto, reconhecer o direito de quem tem deficiéncia é garantir a cidadania. Entretanto,
ampliar classificagées ou conceitos com a finalidade de garantir acesso a direitos merece cautela,
pois poderiamos somar esforgos, por exemplo, para garantir de forma isonémica e mediante livre
demanda aqueles que possuem indicagdo médica acesso as tecnologias assistivas avangadas e
existentes capazes de promover um controle adequado da patologia e evitar que tal condigédo os
condicione como uma pessoa com deficiéncia.

Por fim, a Dra. Lucia me tocou bastante com a sua fala, porque ela explana um cenario que
destoa do ideal para que as pessoas com deficiéncia tenham acesso a saude. Entédo, apesar de
estar agradecida por participar deste projeto, eu quero compartilhar a minha preocupagéo:
criarmos instrumentos que, ao mesmo tempo que reconhecem a condigao da deficiéncia, limitam
0 acesso a direitos. Assim, que daqui saiam encaminhamentos que assegurem esses direitos.

O Dr. Pedro Saloméo falou muito bem que ndo da para se prender a arcabougo legal e
normativas juridicas. Sobre isso a gente até pode dialogar aqui, muito francamente, mas, na
pratica, na ponta, a pessoa com DM1 vai enfrentar essas barreiras tendo uma deficiéncia invisivel,
assim como eu, que sou ostomizada e invisivel.

Eu quero agradecer e me colocar a disposicdo no que eu puder colaborar, para que
possamos avancar e para que possamos cuidar da sociedade, da comunidade com diabetes tipo
1. Estaremos juntos. Obrigada!

O SR. PRESIDENTE (Alessandro Vieira. Bloco Parlamentar Democracia/MDB - SE. Por
videoconferéncia.) - Muito obrigado pela rica colaboragéo, Dra. Ana Paula.

E, finalizando o nimero de nossos participantes, nés teremos a... Peco desculpas aqui. Nés
teremos a Jaqueline Correia, € isso? Nos ja tivemos a escuta da Jaqueline?

A SRA. JAQUELINE CORREIA (Por videoconferéncia.) - Nao, ainda néo.

O SR. PRESIDENTE (Alessandro Vieira. Bloco Parlamentar Democracia/MDB - SE. Por
videoconferéncia.) — Entéao, serd um prazer. Estamos a sua disposigao por dez minutos, Jaqueline.
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A SRA. JAQUELINE CORREIA (Para expor. Por videoconferéncia.) - Obrigada, Senador.
Agradeco pela participagdo e também pelo acolhimento, tanto do senhor quanto do seu
gabinete, em relagédo a essa pauta tdo importante que é o diabetes tipo 1.

A gente costuma falar que nés somos poucos, mas nés existimos. E, por conta disso, de toda
essa histéria, de nossa jornada referente ao direito da pessoa com diabetes... O seu gabinete e a
sua pessoa, com certeza, estao trazendo visibilidade para a nossa causa.

Eu gostaria que a equipe da Secretaria pudesse apresentar o primeiro video, por gentileza.
(Procede-se a exibicédo de video.)

A SRA. JAQUELINE CORREIA (Por videoconferéncia.) - Obrigada.

Pode, por gentileza, comecar a apresentagéo? (Pausa.)

Bom, meu nome ¢é Jaqueline Correia, eu sou Presidente do Instituto Diabetes Brasil, que
representa o diabetes de forma nacional e internacionalmente. Sou mae-péancreas, que é ser mae
de uma crianga com diabetes tipo 1.

Pode passar, por gentileza.

Bom, a categoria da classificagdo do diabetes: para incluir o diabetes tipo 1 no rol de
pessoas com deficiéncia, essa deficiéncia se define numa deficiéncia fisica - o pancreas nao
funciona, ele deixa de produzir insulina, que é horménio vital para a saude. E, por conta dessas
questoes, a gente precisa tomar atitudes diariamente.

Quando a nossa amiga me antecedeu, a Ana Paula, ela até categorizou alguns desafios. Nés
precisamos todos os dias, constantemente, ter decisées para que os nossos filhos possam ter
saude, qualidade de vida, para garantir a vida deles. Um erro numa administragdo — um erro! -
pode ser fatal. E esses sédo os dados que nés vemos diariamente no Brasil.

Pode passar, por gentileza.

Bom, aqui sdo alguns dados que nés temos. Até 2022, nés éramos 588 mil pessoas. Agora,
atualizado para 2024, sdo cerca de 600 mil pessoas com diabetes. N6s tivemos uma perda, por
falta de politicas publicas na assisténcia, de 234 mil pessoas. Senador, era para sermos cerca de
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900 mil pessoas. Hoje, infelizmente, nés somos s6 600 mil, porque 234 mil vieram a ébito. Uma a
cada nove criangas morre por falta de diagnéstico oportuno. A expectativa de vida dessas pessoas,
se ela for diagnosticada a partir dos dez anos, em vez de ser 76 anos, cai para cerca de 55 anos.
Isso é um dado tragico, e foram até langados pela maior revista, que é The Lancet, os dados do
DMT1 no Brasil.

Pode passar, por gentileza.

Bom, como se chegou a esse texto desse projeto de lei aqui no nosso pais? O diabetes tipo
1 ja é considerado como deficiéncia na Alemanha, Espanha, Estados Unidos, Reino Unido, onde
eles tratam muito bem a pessoa com diabetes. Entdo, essa politica publica de considerar o
diabetes tipo 1 no rol de pessoas com deficiéncia nao foi uma politica publica que saiu de uma
ideia de uma mae brasileira, de uma pessoa brasileira com diabetes tipo 1. Essa politica ja
acontece e funciona muito bem com a populagdo DM1 desses paises que eu citei.

As dificuldades que essas pessoas enfrentam, com o risco todos os dias de perder a vida...
A Carol falou muito bem aqui sobre os desafios da madrugada: fazer ponta de dedo, verificar se
a crianga esta respirando, se a crianga brincou muito, se nao brincou, se o adulto sofre algum
estresse, se tem alguma questao clinica de saude, tudo isso impacta a glicemia dele. Entéo, é um
fator que nao tem como a gente ndo entender e que, de fato, ndo coloca essa classe de forma
igual na sociedade. Eles precisam, sim, ter direitos, com amparo dentro da legislagado. E o Estatuto
da Pessoa com Deficiéncia € muito abrangente em relagao a isso. Grandes paises ja consideram
o DM1 no rol de pessoas com deficiéncia. Entao, sédo inimeras decisdes ao dia.

Essa é uma figura de uma crianga, ¢ uma imagem de uma crianga, com um tanto de picadas,
e essas injecoes sao classificadas também. Além da picada de monitorizagao e administragéo de
insulina, ha também o quantitativo de quantas decisdes essa crianga e esse familiar precisam
tomar ao més para garantir a vida dessas pessoas.

Pode passar, por gentileza.
Bom, no Brasil ndgo ha uma politica publica estruturada, infelizmente.

Nds tivemos, na terga-feira, uma fala de uma médica que disse que, hoje em dia, o SUS tem
iniciativas robustas que amparam essa populagéo, deu o exemplo do Farmacia Popular, mas eu
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venho dizer aqui que ninguém que tem diabetes tipo 1 retira o seu medicamento na farmacia
popular; pelo contrario, as poucas pessoas que tém acesso a esses tratamentos o fazem através
da farmacia especializada, e até a isso muitas familias ja também néo tém acesso. Entéo, 25%
apenas dos pacientes apresentam um bom controle, isso aqui que a gente esta falando abrange
s6 25% dessa populagao.

Tem uns dados mais atualizados voltados para o SUS que falam também que 90% da
populagdo com diabetes estdo descontrolados, e estados de regioes como Norte e Nordeste tém
o pior resultado da hemoglobina glicada.

Também tem estudos que ressaltam que pessoas negras, em sua grande maioria, que néo
tém poder aquisitivo também tém uma dificuldade no controle glicémico, ou seja, essas pessoas
ja estdo condenadas. E a gente volta 14 atras e percebe que aquele numero de 234 mil pessoas é
o reflexo da falta de amparo.

Quando a gente fala também de reflexo, a gente volta a falar desses paises que ja fornecem.
No Reino Unido, por exemplo, é considerado o diabético no rol de pessoas com deficiéncia. Essas
pessoas ja recebem a melhor tecnologia, porque eles entendem que essas pessoas, tendo acesso
as melhores tecnologias, vao ter melhor qualidade de vida e vao também ser produtivas.

Falando um pouquinho sobre a avaliagao biopsicossocial, essa avaliagéo ja esta prevista no
texto do nosso projeto de lei. Ela foi implementada na Camara dos Deputados e também esta no
texto enviado para o Senado. Todas as pessoas com diabetes tipo 1 devem, sim, ser consideradas
com deficiéncia, mas, para terem acesso a determinados direitos, € importante, sim, que passem
por uma avaliagao biopsicossocial.

Pode passar, por gentileza.
Pode passar.

Entao, o que a gente pede agora, Senador? Que essa condigdo de pessoa com diabetes
tenha que ser, sim, incluida como pessoa com deficiéncia, porque a gente vive diariamente
grandes limitagoes. Aquelas pessoas, principalmente as vulneraveis, ndo tém chance de viver -
como foi o caso da Milena. Entéo, isso é muito importante e gente pede a conscientizagéo e a
empatia de todos os Senadores para que possam incluir.
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E a gente pensou, de uma forma macro, beneficiando e entendendo as demais condigdes,
que, sim, a pessoa com diabetes precisa ser incluida como pessoa com deficiéncia, mas que existe
também - e j4 esté pleiteado dentro do nosso texto do projeto de lei tanto na Camara quanto no
Senado - a avaliagéo biopsicossocial para todos, porque a gente entende que a gente precisa...
Tem determinadas classes sociais, enfim, que determinam mais direitos, ddo acesso a mais direitos
para que tenham uma melhor qualidade de vida e possam sobreviver a isso.

Muito obrigada.

O SR. PRESIDENTE (Alessandro Vieira. Bloco Parlamentar Democracia/MDB - SE) -
Obrigado pela apresentacéao.

Agradeco muito a cada um de vocés pela oportunidade de ouvi-los, de conhecer cada visao
especifica sobre esse tema, que é téao relevante. Nés sabemos perfeitamente das dificuldades que
cada um enfrenta, de como as peculiaridades atingem cada um de nés e muito mais pesadamente
as familias de pessoas com deficiéncia.

A legislagdo que esta sendo debatida aqui é uma legislagao sébria. Ela ndo tem nenhum
tipo de excesso, favor ou abuso de direito e nao exclui ou atrapalha o atendimento de outros
grupos que também séo vulneraveis. Eu tenho certeza de que vai servir como uma referéncia para
todos nés nesse trabalho que é de construgéo de boas legislagdes, de bons trabalhos, para que a
gente possa, enfim, dar consequéncia aquilo que a gente faz aqui no Senado e na Casa Baixa, que
€ a Camara dos Deputados, para que a gente tenha tudo isso funcionando com perfeigéo.

Como eu ja disse na reunido anterior e mencionei tangencialmente nesta nossa reuniéo, o
relatério serd publicado amanha. Antecipo que é um relatério pela aprovagao do projeto.

Vamos trabalhar juntamente com a Presidéncia da Comissédo e do Senado para que a gente
tenha a aprovacédo em Plenario e o envio para a sangéo do Presidente da Republica com a maior
brevidade possivel.

Senhoras e senhores, ndo havendo mais nada a tratar, eu declaro encerrada a presente
reunido, agradecendo novamente a participagdo de todos.

Muito obrigado.
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(Iniciada as 14 horas e 41 minutos, a reunido é encerrada as 15 horas e 54 minutos.)



