Legismap Roncarati
Portadores de lUpus pedem inclusao de novos medicamentos na cobertura de planos de saude

Por Leilane Gama

Em audiéncia publica na Comissdo de Defesa do Consumidor da Camara do Deputados, portadores
de LUpus Eritematoso Sistémico (LES) afirmaram que a oferta de nova medicacao pode retardar o
avanco da doenca e, consequentemente, evitar custos com internacoes e cirurgias.

A Agéncia Nacional de Saude Suplementar (ANS), que regulamenta os planos de saude no Brasil,
respondeu que esses novos medicamentos nao tém evidéncias cientificas suficientes e que, pela
legislacao, nao precisam constar da cobertura minima dos planos particulares.

O presidente da Associacdo Nacional de Grupos de Pacientes Reumaticos (Anapar), Carlos Eduardo
Tendrio, que convive com lUpus ha 31 anos, relatou que, além do diagnéstico tardio, ndo conseguiu
0s medicamentos pelo plano de salde, o que o levou a deficiéncia fisica e a aposentadoria por
invalidez.

"O Ministério da Saude tem economizado, porém, outros ministérios, principalmente o da
Previdéncia, tem pago essa economia porque, no meu caso, medicacdes nao foram liberadas para o
meu tratamento tanto pelo SUS quanto pela ANS, através das operadoras de salde. A operadora
economizou na época com essa medicacao, mas gastou muito mais nas minhas internacdes e
cirurgias", disse Carlos Eduardo Tenério.

Os medicamentos chegariam a custar R$ 30 mil durante dois ou trés anos, mas agora a operadora
de salde precisa gastar R$ 50 mil por ano com o tratamento de Carlos.

A gerente-geral de Regulacao Assistencial da ANS, Raquel Lisboa, ressaltou que a oferta desses
medicamentos pode ser feita pelas operadoras, mesmo que nao esteja prevista na cobertura
minima obrigatdéria estabelecida pela ANS, mas que a medicacao ainda nao foi incorporada porque
ainda nao ha comprovacao oficial da seguranca e eficdcia no tratamento.

Ainda segundo informacdes da agéncia, a populacao pode sugerir modificacdes para a lista de
procedimentos, que é revista anualmente pelo érgao. "A primeira forma é por meio de solicitacdo a
um comité da ANS. A outra forma é que a norma do rol é colocada em consulta publica, que fica
disponivel no site da ANS para que toda a populacdo possa se manifestar. Apds a solicitacao, essa
nova tecnologia vai ser avaliada e poderd ser incorporada"”, disse Raquel Lisboa.

Tratamento adequado

Especialistas que estiveram presentes na audiéncia destacaram que o tratamento realizado no
tempo certo pode evitar complicacdes irreversiveis as pessoas com lUpus, como explicou o médico
Evandro Mendes.

"A doenca pode ser muito branda, mas pode ser muito grave. E quando falamos em grave, estamos
falando em morbidade, ou seja, de dano permanente: sdao pessoas que tém manchas no rosto que
desfiguram, pessoas que tém lesdes musculares que impossibilitam a marcha, pessoas que tém
danos neurolégicos em decorréncia do lUpus, derrame, pessoas que infartam por causa do lUpus,
pessoas vao a didlise por causa do lUpus. E o que diferencia, o que faz com que a gente tenha mais
ou menos chance, é exatamente a oportunidade de um tratamento adequado", disse o médico.

O deputado Julio Delgado (PSB-MG), que pediu a audiéncia, defendeu uma legislacao que permita
uma flexibilizacdo da ANS para atendimento das pessoas com IUpus e doencas raras.

"H& um grande jogo de empurra. A ANS jogando responsabilidade para as empresas de plano de
saude, e as empresas de plano de saude jogando responsabilidade para a ANS. E nds ja temos um
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projeto de lei da deputada Laura Carneiro [PL 3796/04], pronto para a pauta do Plenario, para
resolver a situacao, mas falta vontade politica. O argumento é que falta recurso, mas recurso para
fundo eleitoral tem, recurso para saude ndo tem, sendo que o dinheiro é o mesmo, é arrecadacao",
disse Julio Delgado.

O lapus é uma doenca que, na maioria dos casos, afeta a populacédo jovem, sendo 90% mulheres
na idade fértil. Estudos de incidéncia em dois estados brasileiros indicam que a doenca pode atingir
de 100 a 200 mil pessoas no Pais.

Assista a integra da audiéncia, realizada na Ultima tercga-feira.

Fonte: Agéncia Camara Noticias, em 23.08.2017.
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