Qreidadania

Analise das Interacoes da Audiéncia Publica da CAS sobre
Doencas Raras — 11/08/2025 — Gerado por 1A

Este resumo apresenta uma visao geral das 254 participag¢oes de cidadaos na audiéncia
publica "Impacto das doencas raras na vida adulta", promovida pela Comissao de
Assuntos Sociais, em 11 de agosto de 2025. O objetivo ¢ condensar as principais
preocupagdes, demandas e sugestdoes do publico, a fim de subsidiar o trabalho dos
senadores na formulagdo de politicas publicas voltadas para pessoas com Esclerose

Multipla, Neuromielite Optica, Miastenia Gravis e Esclerose Lateral Amiotréfica
(ELA).

O conteudo foi gerado por inteligéncia artificial com base nas interagdes dos cidadaos
neste evento. Ele apresenta uma analise automatizada das principais opinides,

preocupagdes e temas debatidos, buscando oferecer um panorama geral das discussoes.

Ressaltamos que, embora tenha passado por revisao humana, este relatorio pode conter
imprecisdes ou interpretacdes que nao reflitam integralmente o contexto das interagdes.
Caso identifique informagdes que necessitem de corre¢dao ou ajuste, pedimos que entre

em contato pelo Fale Conosco.

Este documento nao representa posicionamento oficial e ndo substitui andlises

detalhadas realizadas por especialistas.
Total de participacoes: 254
Temas principais:

1. Politicas Publicas e Estrutura de Satde (29%): A principal demanda dos
cidadaos ¢ a criagdo ¢ a efetivacdo de politicas publicas robustas. Muitos
participantes criticaram a burocracia excessiva, a necessidade de recorrer a
judicializagdo para garantir direitos ¢ a morosidade do sistema. Foi pedida a
criagdo e atualizacdo de Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas
(PCDTs), a ampliacao de centros de referéncia especializados em todo o pais

e um financiamento mais transparente € justo, com questionamentos sobre a
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priorizacao de verbas para emendas parlamentares em detrimento da compra
de medicamentos de alto custo.

Exemplo: "Gostaria de saber se sera desenvolvido PCDT para neuromielite
optica. A necessidade de judicializa¢do é ruim para pacientes e governo."”
(Marcia C., GO)

. Apoio, Inclusido e Qualidade de Vida (26%): Este tema aborda o impacto
das doencas para além do tratamento médico. Os cidaddos clamam por um
olhar mais humano, que inclua apoio financeiro e psicologico para pacientes
e cuidadores, que frequentemente abandonam suas carreiras para se dedicar ao
cuidado. A inclusdao no mercado de trabalho foi um ponto de destaque, com
sugestdoes de politicas de cotas e adaptacdo de fungdes. A garantia de
acessibilidade e o combate ao isolamento social também foram preocupagdoes
recorrentes, visando a dignidade e a autonomia dos pacientes.

Exemplo: "O diagnostico de esclerose multipla afeta o psicologico e as
oportunidades; sugere-se discutir cotas e incentivos para a inclusdo
profissional.” (Vinicius C., BA).

. Acesso a Tratamento e Terapias no SUS (24%): A dificuldade no acesso a
tratamentos no Sistema Unico de Saude (SUS) foi o foco de muitas
participacoes. A principal preocupacdo ¢ a garantia de acesso continuo a
medicamentos de alto custo, cujo fornecimento €, muitas vezes, interrompido.
Além dos farmacos, os cidadaos ressaltaram a importancia do acesso a uma
rede de reabilitacdo multidisciplinar, incluindo fisioterapia, fonoaudiologia,
terapia ocupacional e acompanhamento nutricional, considerados essenciais
para a manuteng¢do da qualidade de vida.

Exemplo: "Pessoas com MG precisam de atendimento multidisciplinar, para
reabilitagdo e manutengdo, com fonoaudiologo, fisioterapeuta, T.0O. e
psicologo.” (Bruna C., RS)

. Diagnéstico e Capacitacao Profissional (15%): O diagnostico tardio foi
apontado como um dos maiores obstaculos enfrentados pelos pacientes. Os

participantes atribuem a demora a falta de preparo e conhecimento dos
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profissionais de satude, especialmente na aten¢do primaria, para identificar os
primeiros sinais das doengas. Ha uma forte demanda por mais investimentos
na capacitacao de médicos e equipes de satide para acelerar o diagnostico e
agilizar o encaminhamento para especialistas.

Exemplo: "Existe alguma proposta em andamento para capacita¢cdo de
profissionais de saude sobre doencas raras, a fim de reduzir o tempo de
diagnostico?" (Francyanne R., AC)

5. Pesquisa e Desenvolvimento (5%): O tema da pesquisa cientifica demonstra
uma preocupagdao com o futuro. Os cidaddos questionaram sobre o cenario
atual da pesquisa no Brasil, os investimentos para o desenvolvimento de novos
tratamentos e a busca pela cura. Houve também interesse em como o pais pode
se inserir de forma mais ativa em ensaios clinicos globais para trazer terapias
inovadoras aos pacientes brasileiros com mais rapidez.

Exemplo: "Existe algum progresso nos estudos sobre o conjunto de proteinas
TDP-43 e FUS, um dos causadores dessa condi¢do degenerativa?" (Kayc E.,
MA)

6. Conscientizacdo e Informac¢ao (1%): A necessidade de campanhas de
conscientizacdo foi levantada como uma ferramenta para combater o estigma
e a desinformacao. Os participantes sugerem que a divulgacdo de informagdes
sobre os sintomas iniciais € os impactos dessas doencas pode ndo apenas
educar a populagao em geral, mas também auxiliar os profissionais de saude
no reconhecimento precoce das condigoes.

Exemplo: "O que pode ser feito para ampliar o conhecimento da populagdo

e dos profissionais de saude sobre essas doencas?" (Maria L., CE)

As participagdes dos cidaddos na audiéncia publica revelam um consenso claro: ¢
urgente a necessidade de um sistema de saide mais agil, humano e estruturado para
atender as demandas das pessoas com doengas raras. As principais preocupacoes giram
em torno da formulacdo de politicas publicas eficazes que garantam o acesso a
tratamentos e terapias multidisciplinares no SUS, sem a necessidade de judicializacao.

Além disso, os participantes destacaram a importancia de um olhar integral sobre o
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paciente, que abranja apoio psicossocial e financeiro, inclusao no mercado de trabalho
e melhor qualidade de vida. Por fim, a capacitagcdo profissional para um diagnoéstico
rdpido e o investimento em pesquisa emergiram como pilares fundamentais para

oferecer dignidade e esperanca a essa parcela da populagao.

Todas as perguntas e comentarios do publico no evento estdo disponiveis na pagina:

https://www12.senado.leg.br/ecidadania/visualizacaoaudiencia?id= 35004
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