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SENADO FEDERAL

SECRETARIA-GERAL DA MESA
SECRETARIA DE REGISTRO E REDACAO PARLAMENTAR

REUNIAO
22/06/2023 - 432 - Comisséo de Direitos Humanos e Legislacéo Participativa

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/lPT - RS) - Declaro aberta a 432
Reuni&o, Extraordinéria, da Comissdo Permanente de Direitos Humanos e Legislacdo Participativa do Senado Federal da
12 Sessdo Legidativa Ordin&riada 572 Legidatura.

A audiéncia publica sera realizada nos termos do Requerimento n°® 43 desta Comisséo, de minha autoria e de outros
Senadores e Senadoras, para debater o tema: 0 Dia Mundia da Conscientizac&o sobre a Doenca Falciforme.

Ele sb veio me cumprimentar, € o nosso Lider Contarato. Esse €, eu diria, um dos melhores Parlamentares da histéria do
Parlamento, e ndo s6 do Senado. Peco uma salva de pamas paraele. (Palmas.)

Eleveio aqui paraprestigiar este momento que el etratacom muito carinho, que é aquestéo dadoencafal ciforme. Obrigado
por ter vindo.

Eu vou dar um rgpido informe de como foi ontem, aqui, no Congresso, aproveitando esse horério em que a TV Senado
estd ao vivo paratodo o Brasil.

Ontem foi um dia muito importante para o povo brasileiro. O Senado aprovou o Dr. Cristiano Zanin para ocupar a vaga
de Ministro do Supremo Tribunal Federal. (Palmas.)

Foi umaexpressivavotacdo, como eu falel, lana CCJ, s como exempl o, uma das votagdes mai s expressivas de ministros
indicados pelo Governo do Presidente Lula. O placar, na CCJ, foi de 21 votos contra cinco; no Plenario, foi de 58 a 18.
Isso demonstra que até Senadores da prépria Oposi¢do reconheceram a historia bonita do Dr. Cristiano Zanin.

Além do Ministro Zanin, que também foi aprovado no Plenario, como eu jadisse, o Plenario aprovou o arcabouco fiscal,
muito importante para a economia e para o olhar dos mais pobres, como é alinha de atuagéo do Governo Lulae Alckmin.
NoOs todos, claro, estamos nessa caminhada.

O arcabougo fiscal aqui aprovado fez trés mudancas mediante acordo com todo o Senado da Republica e também com o
Executivo: o Fundo Constitucional de Brasilia se manteve como € hoje; o Fundo de Manutencéo e Desenvolvimento da
Educacdo Basicae de Valorizacdo dos Profissionais da Educagéo (Fundeb) foi mantido também, ndo entrou no arcabouco,
e ainda despesas com ciéncia, tecnologia e inovagéo.

Como disse o L ider Jaques Wagner no Plenario, um outro setor que queriasair do corpo do arcabouco podeficar tranquilo
gue ndo tera nenhum prejuizo - palavrado Lider do Governo Jaques Wagner.

Dando essaprimeirainformagéo daimportanciadavotacéo do arcabouco, eu sou um daguel esque - inclusive dei entrevista
agora - ndo tem nenhuma davida de que o Presidente Lula esta certo e de que ataxa de juro vai ter que cair neste pais.
NOs temos ataxa de juro mais altado mundo. O arcabouco vai gjudar, aeconomia esta avangando, ainflagéo esta caindo,
o ddlar esta caindo, o nimero de emprego esta voltando e os programas sociai s estéo todos ja sendo tocados.

Fizemos muito, mas podem crer que nés vamos fazer muito mais.
Parabéns atodos que estéo nessa luta ai. (Palmas.)
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As palmas ndo sdo para mim ndo; sdo para todos que estdo peleando para alterar tudo neste pais, para avangar e para
melhorar a qualidade de vida do povo brasileiro.

Vamos a nossa audiéncia
Como fago sempre, eu faco uma pequenaintrodugdo sobre o tema.

O Dia Mundial de Conscientizagao sobre a Doenca Falciforme foi instituido pela Organizagdo das Nagdes Unidas, em
2008, como forma de chamar a atencdo para a doenca, que € genética, hereditéria e caracterizada por alteragGes no sangue
entre os globulos vermelhos, que se tornam rigidos e assumem o formato de foice, dificultando a passagem do oxigénio
para o cérebro, pulmdes, rins e outros 6rgaos.

Conforme dados do Ministério da Salide, a doenga ndo tem cura e pode provocar 0 comprometimento das principais
fungdes do organismo caso o portador ndo receba a assisténciaadequada. Por isso, ndstodos estamos aqui solidériosaeles.

Entre as complicagdes da doenca néo tratada, estdo a anemia cronica, crises dolorosas associadas ou ndo a infecces,
retardo do crescimento, infecgdes e infartos pulmonares, acidente vascular cerebral, inflamagdes e Ulceras.

O diagndstico precoce da doenca falciforme é feito na triagem neonatal, com a realizacéo do teste do pezinho.

As doencas em que ocorre ateragdo na producdo de hemoglobina constituem um grupo de doencas de origem genética,
em que mutagdo nos genes que codificam a hemoglobina leva a alteracdo na sua producao.

Uma das doencgas mai s frequentes diante dessas alteragdes genéticas € aanemiafalciforme, que é um tipo de alteracéo dos
gldbulos vermel hos no sangue, tornando-os parecidos com umafoice, como dizia, dai vem o nome da anemiafalciforme.
Essas células tém sua membrana alterada e rompem-se mais facilmente, causando, entéo, a anemia.

A hemoglobina, que transporta o oxigénio e dé a cor aos glébulos vermelhos, é essencial, é fundamental para a salde
de todos os 6rgaos do corpo.

Essa condicdo é mais comum entre apopul agéo negra. A anemiafalciforme pode se manifestar deformadiferente em cada
individuo. Os sintomas geralmente aparecem na segunda metade do primeiro ano de vida das criangas. Um dos sintomas
mai s frequentes s30 as crises de dores causadas pel a obstrucéo de pequenos vasos sanguineos e gldbul os vermel hos, como
dizia, nesse formato aqui descrito.

No Brasil, entre tantas propostas que ja foram apresentadas para luta, eu fui o autor da Lei 12.104, de 2009, que
instituiu o Dia Nacional de Luta pelo Direito das Pessoas com Doencas Falciformes, celebrado anualmente no 27 de
outubro. Vamos hoje debater aimportancia da prevencéo e do tratamento para as doengas falciformes.

Vejam bem como é avida, ndo €? Eu tenho uma tendéncia a ser magrinho, pode ver que eu estou elegante, ndo €? Tenho
uma tendéncia a ser gordinho. Ent&o, eu fago, um dia sim, um dia ndo, de segunda a sexta, no caso, segunda, quarta e
quinta, um alongamento, exercicio, até porque eu tenho pressao alta e dizem que eu sou pré-diabético, sb que os médicos
dizem que ndo tem pré-diabético. E médico ou ndo é? Eu digo: "Sim, doutor, mas eu prefiro usar o termo pré-diabético".
E paraaprofissional quevai, umdiasim, um diando, hoje eufalel queiater essaaudiéncia. Eladisse que ndo sabia: "Mas
eu vou lhe informar, entdo, Senador: eu tenho anemiafalciforme”. E ela me descreveu o que ela passou desde pegquena.
Claro que eu ndo vou entrar em detalhe aqui, ndo vou citar o nome dela, mas é uma profissional muito, muito competente
e elatem anemiafalciforme desde o bergco. Ai me contou um pouco de como foi avida dela, adificuldade etal, mas esta
bem, tanto que ela é uma profissional muito, muito competente.

Jafae bastante. Eu sempre digo que o lugar de Presidente de Comissdo ndo é falar, é convidar para que os painelistas
exponham o seu ponto de vista.

Entdo, vamos & primeira mesa. Primeiro, sejam todos bem-vindos.

Clarisse Lobo, médica, hematol ogista, membro do Comité de Glébulos Vermelhos e do Ferro da Associacéo Brasileira
de Hematologia e Hemoterapia, esta aqui conosco. Uma salva de palmas. (Palmas.)

Obrigado, doutora, pelo seu trabalho e por estar aqui nesse momento nos dando a oportunidade de ouvi-la.

Vanessa Fenelon da Costa, médica, ginecologista, obstetra e especialista em pré-natal de alto risco. Muito obrigado
também, doutora. (Palmas.)

Obrigado, doutora. Parabéns pelo seu trabalho.

Teresa Cristina Cardoso Fonseca, médica, clinica geral, hematologista e hemoterapeuta. Seja bem-vinda, doutora.
(Palmas.)

Leandro Fonseca, Diretor de Relagbes Corporativas e Sustentabilidade da Novartis. Dr. Leandro, por favor. (Palmas.)
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Parabéns também pelo seu trabalho, sua historia, em defesa dagueles que mais precisam.

Entdo, de imediato, eu passo a palavra a Dra. Clarisse Lobo. SO vou repetir: médica hematol ogista, membro do Comité
de Globulos Vermelhos e do Ferro, da Associacéo Brasileira de Hematologia e Hemoterapia.

S30 15 minutos para cada convidado.

A SRA. CLARISSE LOBO (Paraexpor.) - Est4 6timo!
Muito obrigada, Senador. Obrigada a todos.

Senhoras e senhores, eu estou muito orgulhosa de podermos estar aqui debatendo uma questdo que permeia a vida de
todos vocés e que também tem permeado a nossa vida na luta em relagdo a melhoria da atengéo, no Brasil, as pessoas
com doenca falciforme.

Eu passo por aqui ou vocé passa ai?

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Quem é que a auxilia?
(Pausa.)

O.k!

A SRA.CLARISSE LOBO - Bem, eu participo, como membro da ABHH e também sou Presidente da Camara Técnica,
desde abril, do Ministério da Salde, para o enfrentamento as questdes relacionadas a doenca falciforme.

Vocévai passar? O senhor vai passar? (Pausa.)

Sim; s80 meus conflitos de interesse. Eu ndo tenho nenhum conflito de interesse em relago a essa apresentaco.
Proximo, por favor.
Vou falar um pouco... O Senador jafalou quase toda a minha fala, mas eu vou falar um pouco... (Risos.)

... sobre a origem e a frequéncia da doenca falciforme.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia DemocréticalPT - RS) - Ela vai aprimorar,
melhorar... Mas s esquega os erros; so fala o que é bom daqui para a frente.

A SRA. CLARISSE LOBO - Naverdade, € uma doenca autossdmica recessiva. Traduzindo isso: um casal que tem s
o traco falciforme, é assintomético e ndo sabe que tem a alteracdo, tem 25% de chance, em cada gestacdo, de gerar um
bebé com a doencafalciforme.

Proximo, por favor.

A mutacéo teve origem naAfrica Equatorial . Existe umavantagem evol utiva de pessoas que tém o trago falciforme com a
maléaria. A maléria, entdo, protege a destruicéo dessa célula, porque... A doencafalciforme, descul pe, protege a destruicao
da célula da maléria. Ent8o, pessoas com o trago faziam uma malé&ria mais branda e, por isso, ela virou uma vantagem
evolutiva, tanto que nds temos uma preval éncia do trago de até 25% em algumas regides da Africa Equatorial.

Proximo.

Da Africa, elamigrou, através do tréfico escravo, para todo o mundo - a migragéo forcada dos nossos antepassados -, e,
no Brasil, ela é bastante prevalente por questfes 6bvias.

O préximo, por favor.

Essaeraacomposi ¢ao danossacargagenéti cadurante os sécul os pds-descobrimento. Nés podemosver que, em 1855, 50%
dapopulagdo era de africanos imigrados forcadamente e, portanto, a miscigenagdo permeou 0 inicio danossa col onizagao.

O préximo, por favor.

A prevaéncia da doenca é tanto maior quanto maior a influéncia da comunidade africana em cada populagdo, tendo
influéncia de até um caso para cada 6650 nascidos vivos na Bahia e um caso para cada 13 mil em Santa Catarina, onde
apresenca do africano, ai no Sul do Brasil, € menor.

O préximo.
A ateracdo, como o Senador falou, € uma mutagéo.
Proximo, por favor.

Que é umartroca Uinica de um aminoécido dentro da cadeia de hemoglobina. Entretanto, essatroca tem uma caracteristica:
guando a heméacia perde oxigénio, que é uma coisa que €la faz o tempo inteiro no nosso organismo, €la endurece, €a
forma um polimero, em vez de ela ser uma coisa diluida.
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Proximo, por favor.

Esse polimero vai levar a perda de &gua da heméacia, a diminuicdo da deformabilidade e ao aumento da vaso-oclusdo o
gue levaalesdo cronicados 6rgéos ao longo dos anos e a hemdlise crénica. Ambos sdo afisiopatol ogia basica da doencga.

Proximo, por favor.

Proximo.

Apesar de a crise vaso-oclusiva ser um evento catastrofico, porque atrapal ha a vida de cada uma das pessoas com doenca
falciforme, fazendo com que el as dependam do sistema de emergénciae urgénciado nosso pais, elando é o iceberginteiro,

ela é s aponta do iceberg. Na verdade, quanto mais crise vaso-oclusiva, mais lesdo cronica de 6rgdo ao longo da vida,
encurtando a sobrevida desse individuo.

Proximo.

Essas complicacBes variam de acordo com a idade. Nas criangas temos as infecgtes; o sequestro do sangue dentro do
baco, fazendo com que o individuo tenha um risco de morte iminente por anemia aguda - sendo que 0 sangue ndo saiu
do corpo, estd dentro de vocé; o acidente vascular cerebral, que € um evento catastrofico e que muda toda a historia da
vida da pessoa para frente; as dores nas maozinhas e nos pezinhos das criangas, que € dactilite falciforme; e ateracbes
no desenvolvimento e no crescimento.

Proximo.

A adolescénciando é um periodo menos critico, no qual, além daguel as alterages vistas nainfancia, néstemos amudanca
de atendimento do pediatra para o internista, sendo considerado um periodo extremamente grave, potencialmente grave,
levando ao aumento de nimero de ébitos e diminuicdo da ida a procedimentos médicos, como transfusfes e uso de
medicamento. Essa fase merece nossa atencdo, e que a gente estd comegando a se debrugar sobre isso agora.

Proximo, por favor.

Naidade adulta, nés temos lesdo de érgdos em qualquer local onde exista sangue circulando. Eu vou chamar a atencéo de
gue a gravidez é uma condic&o de alto risco materno efetal. A Dra. Vanessavai falar um pouco sobre isso depois, mas a
pessoavai ter toda a sua vida modificada quanto mais crises de dor elativer ao longo davida. Entretanto, a crise de dor
isoladamente ndo é o Unico olhar que nds devemos ter para a doenca.

Préximo, por favor.

Todas as modificages que foram feitas na histéria natural, como a triagem neonatal, 0 uso de vacinas, a penicilina oral,
atriagem por doppler e aeducacdo dos pais, modificaram bastante a sobrevida das criangas. Esse trabalho € americano, e
nos Estados Unidos, a sobrevida das criancas, amortalidade de criancas € menor que 2% naprimeirainfancia. Entretanto,
mesmo |4, a mortalidade de adultos ainda ndo foi modificada, conforme a gente pode ver nesse grafico. Nas trés faixas
de tempo, a mortalidade ndo se modificou muito.

Proximo, por favor.

No Brasil, 0 que n6s temos é uma diminuicdo da expectativa de vida em relacdo a populacdo geral, de 37 anos
aproximadamente, com 5% a 10% das nossas criangas com doenca fal ciforme morrendo até os cinco anos de idade ainda.
Sendo que, como eu falei antes, nos Estados Unidos, 2%; e na Europa, 2% das criancas apenas até os cinco anos falecem
de doenca falciforme.

Por favor, pode seguir.

E essa dai é alinha do tempo dos nossos trabal hos em doenca falciforme. N6s comegamos, ent&o, em 2001 no programa
de triagem neonatal. Desde 2002 a gente tem um protocolo clinico que coloca os medicamentos que n6s devemos usar.
Em 2005, o Governo Federal langa a politica de atencdo integral a pessoas com doencga falciforme. Os estados tinham o
dever de casade construir as linhas de cuidado. O transplante de medula 6ssea em 2015.

E, desde 2018, néstemos pelo PCDT (Protocolo Clinico de Diretrizes Terapéuticas do Ministério da Salde) um protocolo
clinico bastante inclusivo. E nés trabalhamos muito de 2005 a 2018 naimplementacdo da politica de atencéo. Entretanto,
desde 2018 até agora, no inicio de 2023, muito pouco aconteceu.

Proximo, por favor.

Essa é a politica de atengdo integral.

Proximo.

Ela tem quatro pernas. Ela tem, podemos dizer que ela tem duas pernas e dois bragos. Foi a universalizagdo do

diagndstico precoce através da triagem neonatal, a utilizag&o do protocolo clinico, transplante de medula e aprofilaxiade
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algumas complicagdes com uso de penicilinaoral, programas de transfusdo crénica, vacinas, quelagéo de ferro e doppler
transcraniano para prevencdo do acidente vascular cerebral.

Na triagem neonatal nds temos aproximadamente, depois da triagem, a visibilizacdo da doenca falciforme. Ela deixa
de poder ser colocada debaixo da mesa. Ela entra em cima da mesa do gestor, onde sdo identificadas atualmente
aproximadamente entre 60 e 100 mil pessoas com a doenga falciforme no Brasil. Variando a prevaléncia, como eu fael,
de acordo com amaior ou menor influéncia da colonizacao africana em cada regido do Brasil.

Proximo, por favor.

A despeito de a triagem neonatal ser universal pelo Governo Federal, elatem que ser aderida pelos estados e 0 Governo
Federal precisamonitorar. E ai, o que agente tem de dificuldade? A qualidade do programa esté bastante comprometida.
A fragmentacdo do programa, ou segja, a crianca pode ser triada e pode ndo chegar na unidade de assisténcia. E o que a
gente quer? Que criangas triadas sejam iguais a criangas assistidas num primeiro ano.

Proximo.

Em relagdo a protocolo clinico inclusivo, o uso dahidroxiureia, que é o medicamento mais utilizado nadoengafalciforme,
€ 0 padrdo ouro para doenca falciforme, entretanto, ele ndo atende a 100% das pessoas. Nés precisamos de novos
medicamentos e novas formulactes de hidroxiureia.

Entretanto, esse protocolo clinico, apesar de ele ser garantido, existe extrema irregularidade na prescrigéo e dificuldades
no acesso. Entdo, nds temos dificul dade da prescricdo médica, dificuldade da adesdo do paciente e algumas barreiras de
acesso. Os pacientes necessitam de vérios exames, com idas e vindas, e com dificul dades nas pactuagdes intermunicipios.

A manipulagdo excessiva de cdpsulas em criangas é umaoutradificul dade. N6s precisamos de formulagdo em queacrianga
possa ser contemplada com mais conforto para afamilia e mais garantia de que a dose correta esteja sendo utilizada.

O resultado das nossas dificuldades € que apenas 50% das criancas e 40% dos adultos utilizam hidroxiureia no Brasil.
Esse nimero € bastante pequeno, umavez que a hidroxiureia é o tnico modul ador daguel as dificul dades todas que agente
colocou, que esta disponivel e que é padrdo ouro.

Proximo, por favor.

Em relacdo a Politica Nacional de Transplantes, ela é bastante inclusiva também.

O proximo, por favor.

Entretanto, elatem dificul dades no acesso aexamesHL A ; umafiladetransplantes que compete com afilade malignidades,
fazendo com que fique extremamente dificil o acesso dessa pessoa ao transplante; e nds temos pouco envolvimento dos
meédicos hematopediatras paraindicar o transplante de medula 6ssea.

O proximo, por favor.

Essas linhas de atencdo integral, que é o autocuidado em criangas e adultos, o uso de antibidtico, vacinagdo, transfusio
e doppler transcraniano, também tém vérias dificul dades.

O préximo, por favor.

Nés temos falta ocasional de penicilina oral; nds temos falta de inclusdo de algumas vacinas, como Pneumo 13, que é
liberada para varios grupos, mas néo é oficialmente liberada para pessoas com doenca falciforme; nés temos umafaltade
politica de vacinagdo para adultos e uma dificuldade de acesso ao doppler transcraniano na maioria dos estados.

O préximo.

Para finalizar, eu digo que, apesar dos avancos obtidos, nos retrocedemos muito nos Ultimos anos e a nossa taxa de
mortalidade é extremamente elevada. NGs retornamos, em 2023, junto com o Ministério da Salde, trabalhando muito
e com muito trabalho pela frente. O protagonismo do Poder Legislativo é muito importante na retomada das ac0es.
NOs precisamos de acesso, pactuacdo tripartite, que também passa por vocés, de vacinagdo para criangas e adultos e
incorporacdo criteriosa de novos medicamentos.

Para finalizar, deixando na m&o do Senador, os Parlamentares sGo agentes importantes que podem contribuir para
modificar essarealidade atual.

E s6isso. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar daResi sténcia DemocraticalPT - RS) - Meus cumprimentosaDra.
Clarisse Lobo, médica hematol ogista, membro do Comité de Globulos Vermelhos e do Ferro da Associag8o Brasileira
de Hematol ogia e Hemoterapia.

Parabéns pela exposi ¢ao!
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A audiéncia esta no inicio ainda e esta um pouco tumultuada.
A SRA. CLARISSE LOBO (Fora do microfone.) - E verdade.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia DemocraticalPT - RS) - Aceite minhas descul pas
agui.
O pessoa esta chegando.

Mas a suafala, além de ficar circulando por uma permanente via do sistema de comunicacdo aqui do Senado, também é
remetida para os Senadores da Comissao, esta bem?

Passamos a palavra, de imediato, paraa Dra. Vanessa Fenelon da Costa, médica ginecol ogista-obstetra e especialistaem
pré-natal de alto risco.

A SRA. VANESSA FENEL ON DA COSTA (Paraexpor.) - Primeiro eu gostaria de agradecer o convite.

E um grupo de pacientes pelo qual eu tenho muito carinho. Trabalho com elas desde 2007, quando eu fui chamada pela
Zend, da Dreminas, para fazer acompanhamento de paciente com doenca falciforme. Era um grupo de pacientes que ndo
eram cuidadas. A gente ndo sabia como cuidava e acreditava que a gente tinha que transfundir todo mundo. Se a gente
pensar que foi uma doencga que foi a primeira vez diagnosticada no inicio do século passado, quando € descrita... Os
estudos de anemiafalciforme na gravidez sd vao surgir no meio do século passado, quando a gravidez era contraindicada.
As pacientes com anemiafalciforme ndo poderiam engravidar e, no final do século...

(Soa a campainha.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - A senhora deixe-me fazer
um pedido para o plenario? A Dra. Clarisse sentiu e eu também senti.

Se o plenario ndo ficar em siléncio, repercute nos microfones que estdo ligados e prejudica a fala da convidada ou do
convidado. Entéo, faco um apelo: o siléncio sd nos gjuda, inclusive a quem esté assistindo pelo sistema de comuni cagéo
do Senado.

A SRA. VANESSA FENEL ON DA COSTA - Entéo, alguns estudos mostraram, no final do século passado, que essas
pacientes poderiam engravidar, mas a taxa de mortalidade dessas pacientes eramuito grave, e alguns estudos falavam que
a gente tinha que fazer a transfusdo profilatica em todo mundo, até que a Profa. Mabel Koshy, nos Estados Unidos, fala
gue ndo, a gente ndo teria que fazer a transfusdo profilatica, a gente faria transfusdo profilética por indicagao.

Na mesma época, em 2001, quando a gente comega a ter o teste do pezinho, o nimero de mulheres diagnosticadas com
anemiafalciforme aumenta, e a gente tem um nimero grande de pacientes ainda ndo diagnosticadas. Em 2007, em Minas
Gerais, a gente comega com um projeto de cuidado para as pacientes com anemia falciforme durante a gravidez, quando
a gente faz um protocolo de assisténcia a essas pacientes. O que a gente observava até entdo? Que muitas das patologias
gue essas paci entes desenvolviam durante a gravidez a gente desconhecia, a gente ndo sabia, nds obstetras ndo tinhamos
contato proximo com os hematologistas, entdo, havia uma distancia entre eles. As vezes, a paciente fazia uma sindrome
torécica aguda, a gente achava que era uma TEP, néo tratava, a paciente vinha a 6bito. A dor da paciente muitas vezes
ndo era uma dor reconhecida. A gente colocava essas pacientes para o trabalho de parto.

Com esse estudo e com esses protocol os, agente passaavivenciar quetodos aquel es eventos vaso-oclusivos, queaClarisse
falou, durante a doenga vao surgir na gravidez de uma maneira muito mais intensa, com todas essas complicagdes, e isso
nos remete também aque tudo aquilo que acliente apresentavanainfancia, asformas SC, sequestro esplénico, crisedlgica,
comegam asurgir nagravidez também. Ent&o, a gravidez ndo eramais aquele momento de a gente tranquilizar em relacéo
as pacientes com hemogl obinopatia SC ou SS. A gente observa que as duas formas séo extremamente graves e que agente
tem que reconhecer essas formas clinicas e as complicagdes delas.

A gente sabe que atualmente a maioria dos estados ndo tem um servico de pré-natal de alto risco especializado e atento a
essas mulheres, que talvez sejam o grupo de pacientes mais graves quando a gente pensa em gestacdo de alto risco. E o
grupo que maisvai se complicar, com gque a gente tem que ter uma atencdo mais cuidadosa. Se a gente for um pouquinho
mais em relacdo a viol éncia obstétrica, talvez seja o grupo de pacientes que mais sofre violéncia obstétrica, porque muitas
vezes a gente ndo reconhece a dor da paciente e coloca nelas a questdo de se elas tém que ter um parto normal ou um
parto cesariano.

Na verdade, qual a melhor via de parto para essas mulheres? A melhor via de parto para essas mulheres é a melhor via
de parto para elas, é 0 que elas desgjarem, com 0 que €elas estiverem tranquilas, confortéveis. Parto normal ndo vai ser
talvez o melhor parto para elas, talvez seja uma cesariana programada, com reserva de sangue. As vezes ndo, as vezes, a
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paciente entrou em trabalho de parto, vamos acompanhar esse trabalho de parto, vamos garantir que paciente tenha
analgesia precoce, que ela ndo sinta dor, vamos reconhecer que paciente sente dor.

Isso € uma coisa que... Se agente fala em violéncia obstétrica na populaco em geral, imaginem na populacdo negracom
doenca falciforme, em que, na maioria das vezes, os médicos, e eu me coloco como obstetra, ndo acreditam na dor da
paciente. O nosso maior desafio hoje, no servigo em que eu trabalho, € acreditar que a dor da paciente existe e é forte,
vamos respeitar e ndo vamos julgar. Entdo, € muito importante que a gente tenha esse cuidado com as pacientes.

Saindo da questéo do parto, nés temos que lembrar também do puerpério e nds temos que assegurar a essas paci entes que
€las engravidem quando quiserem, no momento que for melhor para elas, e temos que garantir a elas 0 melhor método
contraceptivo. Qual € o melhor método contraceptivo paraelas? E o Mirena, € o DIU de levonorgestrel. Ele é melhor que
a laqueadura, porque, se eu faco a ligadura nessas pacientes, eu posso aumentar 0 sangramento, aumentar a dor, e isso
pode ser um fator desencadeante de evento vaso-oclusivo. No caso do Mirena, alguns estudos sugerem que ele aumenta
a hemoglobina fetal: eu ndo vou ter dor, eu ndo vou ter sangramento, entdo, eu vou diminuir as possibilidades de essas
pacientes terem evento vaso-oclusivo no pds-parto ou durante a vida.

E preciso lembrar que o DIU Mirena é caro e ndo é fornecido pelo SUS. As vezes, a gente consegue doagdes. A gente
deveria colocar o DIU Mirena nas pacientes na adolescéncia. Eu tenho que garantir que essas adol escentes engravidem
guando elas quiserem, no melhor momento da doenca delas. E a gente tem que lembrar que, se uma paciente engravida
em um momento da doenga dela com vérios eventos vaso-oclusivos, isso vai complicar agravidez. Entdo, agentetem que
orientar essas mulheres a engravidarem no melhor momento possivel, da melhor maneira possivel, quando el as quiserem,
guando elas desgjarem. N&o € contraindicado gravidez para a paciente com anemia falciforme, as pacientes com anemia
falciforme podem engravidar; o ideal é que elas engravidem quando a doenga estiver mais controlada, mas nds, como
obstetras, temos a obrigacdo de saber cuidar dessas pacientes, de saber identificar as suas complicagdes durante agravidez
etratélas.

Outra coisamuito importante: quando a gente esta no pronto atendimento diante de uma paciente com anemiafalciforme,
elas tém que ter prioridade no atendimento: é obrigatério que a gente classifique essas pacientes como ficha laranja ou
até com ficha vermelha, dependendo da dor dessas pacientes. A gente sabe que, na gravidez, eu tenho mais evento vaso-
oclusivo, eu tenho mais crise de dor, quanto mais rapido eu comegar 0 tratamento para essas pacientes com anemia
falciforme, mais répido acrise de dor delas melhora o resultado. Eu tenho dois pacientes, talvez sejaa Uinica especialidade
em gue eu vou ter dois pacientes: eu vou ter o feto e eu vou ter amae. Tudo que eu fizer para essa mae, eu vou ter que
contrabalancar entre amée e o feto. E todas as complicagdes que eu deixar que essa mée tenha durante agravidez, elavai
levar para o resto davidadela. Entdo, nagravidez da paciente com anemiafalciforme, eu tenho que cuidar delao maximo
gue eu puder, de modo que ela ndo leve intercorréncias para a vida dela ao longo dos proximos anos.

Entdo, tem que tratar dela para que ela ndo desenvolva necrose avascular de cabega de fémur; eu tenho que ficar atentaa
funcdo rena dessa paciente; eu tenho que ficar atenta a fungdo hepatica dessa paciente; eu tenho, quando transfundir essa
paciente, transfundi-la com o sangue mais adequado para ela. Esses cuidados a gente tem que ter, e a gente so consegue
ter esses cuidados se eu conhecer a doenca e souber como dela cuidar.

Ent&o, o que eu gostaria? Acho que é o meu principal objetivo aqui realmente: é o DIU Mirena para essas mulheres, que
seria, assim, apossibilidade de el as engravidarem no melhor momento possivel e garantir, ou tentar diminuir agravidez da
adolescéncia, que ainda é uma coisa muito frequente, e tentar, dessamaneira, diminuir ataxade mortalidade materna, que
agente sabe que esta aumentando muito. Em 2022, quando saiu ataxa de mortalidade materna, nds estamos em quase 100
para 100 mil nascidos vivos - ndo em doencafal ciforme, mas em populagdo em geral, mas a gente sabe que a mortalidade
materna na doenca fal ciforme chega a ser 40 vezes maior do que na populacdo em geral .

Ent&o, se a gente ndo cuida dessas mulheres, a gente aumenta a taxa de mortalidade.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Muito bem.

Meus cumprimentos a Dra. Vanessa Fenelon da Costa, médica ginecol ogista-obstetra, especialista em pré-natal de alto
risco. (Palmas.)

Pode. S6... S6 um minutinho.

Nés organizamos da seguinte forma: as quatro falam; se tiver algum complemento, fala, dai, no encerramento da mesa.
Dai, eu vou chamar a segunda mesa.

E quero dizer que, paraaalegriade todos nés... Confesso que eu estava preocupado. Se ndo tivesse aqui umarepresentante
do meu Governo, eu ndo iareclamar no microfone, mas, fora, euiareclamar. Mas elaavisou que estava chegando e chegou
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ja& Vai ficar na mesa durante as préximas trés mesas, e quero dar uma salva de palmas para ela: Dra. Joice Aragao de
Jesus, Coordenadora de Sangue e Hemoderivados do Ministério da Salde. (Palmas.)

Ela é uma das responsaveis pela organizagdo, inclusive, desse evento - porque ja virou um evento!

Esta faltando cadeira ai - ouviu, pessoal? Se 0 pessoa puder gjudar e conseguir algumas cadeiras, o pessoal da minha
equipe, |4 da Comissdo e do gabinete, para que as pessoas possam se acomodar melhor para ouvir as palestras.

Mas vamos |4, vamos em frente!

Passo apalavra...

Primeiro, eu agradego as duas painelistas do primeiro momento, que deixaram sugestdes, ja, que vao ser encaminhadas
para os 0rgaos competentes e para 0s proprios Senadores.

E asenhoravai poder complementar, com certeza absoluta.
Dra. Teresa Cristina Cardoso Fonseca. Dra. Teresa é médica hematologista, pediatra, em I1héus e em Itabuna, Bahia.
Elajamandou gjustar aqui o curriculo dela: "Esse curriculo estd errado ai. Ajustaai”. (Risos.)

E é professora do curso de Medicina.
Esta com apalavra

A SRA. TERESA CRISTINA CARDOSO FONSECA (Paraexpor.) - Vocés estdo me ouvindo? (Pausa.)

Gente, eu queria dizer que, para mim, até, assim, € muito emocionante... E muito emocionante estar aqui. E muito
emocionante ver esta sala cheia. E muito emocionante a gente ver Parlamentares nos ouvindo. E eu fiquei muito
emocionada pelo convite. Confesso que eu ndo sabia que a gente podia ter uma apresentacdo e acabei adaptando,
rapidamente, aqui, porque acho que é importante a gente ter uma visualizacdo de algumas coisas. E eu sou médica do
Centro de Referéncia de Doenca Falciforme de Itabuna, no sul da Bahia, e do Programa da Doenca Falciforme de l1héus,
no sul daBahia. E ai vocés véo entender um pouco a minha fala baseada nisso.

Eles passam? V océ pode passar?
Outra coisa: quero parabenizar as minhas colegas que vieram antes, falar depois delas fica mais fécil. Depois da suafaa
e da fala das minhas colegas ficou muito mais fécil.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia DemocréticalPT - RS. Fora do microfone.) - Tem
uma frase de um amigo meu que diz: "O Paim é auxiliar de feiticeiras'. Asfeiticeiras sio elas e ele. Elas é que sdo as
nossas mestras aqui.

Vai |4, Doutora.

A SRA. TERESA CRISTINA CARDOSO FONSECA - Entdo, como Clarisse j4tinha citado, eu moro naBahia, que é
0 estado que tem 0 maior nimero de pessoas com doenca falciforme. Mas se tem uma caracteristica, € que eu sou do sul
da Bahia, do interior da Bahia. E importante a gente frisar isso porque existe uma diferenca de quando a gente esta nos
grandes centros, nos grandes centros de referéncias, e de quando a gente esta no interior, arealidade € um pouco diferente.

Pode passar.

Eu quero que vocés enxerguem essa foto e respondam. Vocés conseguem me enxergar? V océs conseguem enxergar a
minha dor? N&o é a dor fisica somente, é ador naalma, € amagoa de ndo ser reconhecida como uma doenca. E a magoa
de ndo ter acesso aquilo que mereco. Quem sou eu?

Eu acho que essa é a primeira questdo que nés temos agqui. Como Clarisse colocou anteriormente, a doenca falciforme
€ a doenca hereditédria mais comum no mundo e no Brasil. Como a gente ndo consegue enxergar essas pessoas? Como
demoramos tanto tempo para poder enxergar essas pessoas?

Pode passar.

Eu vou falar aqui... Obviamente, ndo identifico nenhuma pessoa, mas quem sou eu? Eu sou Maria, uma crianga que tem
dificuldade escolar, mas a escola ndo enxerga que ela tem doenca falciforme e que pode ter essa dificul dade escolar, que
ela precisa de um apoio de psicopedagogia, que tem que ter um entendimento, que nas suas auséncias tem que ter um
atendimento domiciliar.

Eu sou Deise, uma mulher negra que mora na periferia de uma cidade ou na zona rural, muitas vezes de populacéo
quilombola, que tem uma Ulcera maleolar. Paralidar com a sexualidade, as vezes, é dificil, porque se quer esconder essa
Ulceramaleolar e sempre se visualiza a gravidez como umaameaga. E os profissionais de salide, muitos deles, falam isso:
"V océ ndo deve engravidar. VVocé quer morrer?’. E ela sente essa faca no pescogo o tempo todo.
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Eu sou Jo&o, um homem negro, morador de periferia ou de zonarural, que, por conta do ndo entendimento do gestor da
parte educacional, acaba tendo uma baixa escolaridade. Ele tem uma leso osteoarticular e ndo consegue emprego.

Eu sou aadolescente Joana, que estdcom dor. Elavai procurar aemergéncia, € naemergénciasempre aolham com desdém,
porqgue dizem que é uma viciada em morfina; ndo conseguem enxerga-la e ndo conseguem priorizar esse atendimento.

Apesar de eu ndo identificar uma pessoa aqui, eu tenho certeza de que todos vocés identificaram vérias pessoas nessa
condic&o.

Eu, ha 30 anos, acompanho pessoas com doenga falciforme, no interior da Bahia, e esta é a minha vivéncia di&ia na
minha consulta, amaior parte € eu escutar ador das pessoas com doencafalciforme; escutar que elas ndo sdo visiveis para
0s gestores; que elas tém dificuldade de acesso aos exames para poderem entrar no programa de hidroxiureia; que elas
tém dificuldade de fazer exames para poder prevenir uma sequela, como a sequela ocular; que elas tém dificuldade de um
tratamento para uma lesdo osteoarticular, para uma necrose de cabega de fémur ou para umalesdo da retinopatia.

E ai a gente ouve o qué? N&o tem dinheiro. Nés ndo temos dinheiro para isso. Nossa cidade ndo é pactuada. N6s ndo
temos esse profissional.

Como é que a gente ndo tem dinheiro para essa populagdo que € a maioria do nosso pais? 1sso é despesa? 1sso € um
investimento! E ndo € um investimento s6 na sallde, € um investimento socia! (Palmas.)

Essa pessoa, se ela for bem cuidada e falar do cuidar, ela vai conseguir ter a escolaridade dela, vai conseguir ter a sua
inserc&o na sociedade, vai conseguir ser uma pessoa com voz ativa na sociedade, val ser uma pessoa producente, vai ser
uma pessoa feliz. Entdo, isso ndo € despesal 1sso € investimento na populagdo, no cidaddo brasileiro, nas pessoas que
tém essa doencgal

A gente ndo esta tratando umadoenca. Nés estamos falando de pessoas, de historias de pessoas que ainda ndo conseguem
ser enxergadas! (Palmas.)

Pode passar.

Ai agente vé as perguntas. Quantos nds somos? Agora, a doenga falciforme tem notificagdo compulsoria, mas sera que
isso esta ocorrendo realmente? E a mortalidade? Quantas vezes a pessoa morre com adoencafal ciforme, mas, no atestado
de 6bito, isso ndo estala escrito. Entdo, quantas vezes a gente ndo sabe nem quem nds somos? O teste de triagem neonatal
trouxe uma visibilidade maior, mas quantos existem que ja sdo adultos e que ndo sdo notificagdo compul sdria?

Na semana passada, eu atendi uma pessoa de 60 anos que nunca tinha feito o diagnostico de doenca falciforme, que foi
internado, diversas vezes, com dor, que ja tem lesdo osteoarticular, que ja tem lesdo cardiaca, que ja tem lesdo rend, e
ninguém o enxergou! Morador de umacidade ao lado de I1héus - Itacaré -, que tem um centro de referénciado lado. Essas
falas que eu coloco sdo exemplos, mas ndo sdo exemplos raros. Eles sdo os exempl os didrios que a gente vivencia.

Onde nds estamos? Essas pessoas estdo na periferia da cidade. Essas pessoas estdo na zona rural. Sao popul agfes
quilombolas. V océ sabe 0 que el as passam paraterem acesso a um atendimento? Quando a gente visualiza 0 nosso Brasil,
este pais continental e lindo que nds temos, téo grandioso pela nossa diversidade, nés, entdo, conseguimos enxergar a
necessidade de aguel a pessoater todo 0 apoio parater acesso ao N0Sso Servico, quevai fazer um atendimento especializado.

Eu vejo meus pacientes que saem com lesdo osteoarticular, com baixa visdo: as vezes, €les vao andando até uma cidade,
as vezes, vao em cima de um animal até uma cidade para dai poderem pegar um carro e esse carro leva-los a um centro
de referéncia. E quantas vezes o motoristafica: "Vai demorar? Ah, ndo. O, se vocé n&o estiver agui, eu vou embora’'. S30
ameagas diarias que a gente vé, sdo humilhagdes que essas pessoas passam para poderem ter acesso a esse tratamento.

Como é que estaesse acesso? Obviamente, aqui, napresenca de Joi ce, eu digo emocionadamente quefoi umadasprimeiras
pessoas que foi ao interior visualizar a nossa realidade e que batalhou por uma mudanca dessa realidade no pais, mas a
gente ainda tem, justamente por ser tripartite, essa questdo. Como € que esta 0 acesso? Como € que esté 0 acesso a esse
atendimento especializado? Como € que esta 0 acesso aos exames necessari0s? Quantas vezes eu fago e refaco pedidos de
exame? Mapeamento de retina: "N&o conseguimos’, "N&o, ndo estafazendo". Ou eu vejo que tem umalesdo retinianaque
tem ser tratada paranéo se perder avisdo, mas ndo conseguimos, ndo temos acesso. Entdo, como é que esta esse acesso? Se
agente jatem um programa e uma camara técnica que ja construiu tudo que € necessario paraum atendimento ideal para
uma pessoa gque tem doencga falciforme, como é que ndo garantimos a essas pessoas esses exames, esses tratamentos, esse
acesso? Eu nem estou falando de novas medi cactes, mas de medi cagfes que ja estdo naportariaministerial . Apesar de nos
termosisso, é como seagentedissesse: "Eu vou |he dar medicagdo, mas, paravocé ter essamedicagao, eu preciso que vocé
tenha esses exames, mas esses exames eu ndo estou conseguindo he dar”. Automaticamente, eu ndo tenho medicacdo. A
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gente tem que comegar a encarar isso de frente, porque, quando isso acontece, eu ndo estou ofertando a medicacéo para
ela. Se eu ndo estou ofertando os exames necessarios para ter a medicagdo, eu ndo estou ofertando a medicagéo.

E agente tem que entender que essaé arealidade do interior do Brasil, daquel as pessoas que ndo esto nos grandes centros
e nos grandes servigos do Governo, e saber que o olhar para a pessoa com doenga falciforme néo € s6 um olhar médico.
Eu bato muito nisso. Esse olhar ndo € um atendimento de salide, médico, com uma policlinica somente; € um olhar social;
€ um olhar integral. Ndo adianta so dizer assim: "Eu olhei, examinei vocé, esta agui, vocé vai fazer isso. Volte aqui para
mim daqui a um més'. Se eu ndo souber como € que ela passa para conseguir isso, quais as dificuldades que elatem, se
€ uma crianga que ndo esta conseguindo acompanhar a escolaridade, se € um adulto que néo estd inserido no mercado de
trabalho, 0 que eu posso fazer parater um cuidado melhor para esse paciente?

Eu acho que essa mudanca de paradigma é urgente! A gente tem que encarar a doenca falciforme ndo apenas como uma
doenca, ndo apenas como uma questdo médica, mas como uma questdo social, uma questdo integral dessas pessoas.

Pode passar.

E a gente tem que entender... E as vezes eu bato nessa tecla, porque muitas vezes o gestor pensa: "Eu vou deixar um
hematol ogista na policlinica e pronto, ja dei o atendimento”. N&o. O atendimento de uma pessoa com doenca falciforme
€ um atendimento integral, a gente tem que olhar o biopsicossocial dessa pessoa. Ela ndo é uma doenca, ndo € um corpo
gue tem uma doenca; ela € uma pessoa que tem uma histéria, que tem questdes sociais, e nés precisamos desse cuidar
mais amplo.

Pode passar.

Esse cuidado tem que estar centralizado na pessoa, ndo na doenga. A gente deve ter um atendimento centralizado na
pessoa com doenga falciforme.

Pode passar.
Ent8o, parafinalizar, a gente conclui que a assisténcia ao paciente com doenca falciforme permanece ainda...

(Soa a campainha.)

A SRA. TERESA CRISTINA CARDOSO FONSECA - ... um grande desafio com mdltiplas variaveis, com varios
atores, com as esferas governamentai s; passa pel as equipes de atendimento, pela universidade, pel os Parlamentares, pel os
pacientes, pel as pessoas, pel os seusfamiliares e todo mundo. E agentetem que pensar sobre qual o papel decadaum dends
nessahistéria, paraque agente garanta o atendimento integral, as pessoas com doencafal ciforme, que elas tanto merecem.
Entdo, aqui essa é agrande perguntaque fica. Qual é o papel do Parlamentar? Qual é o papel do gestor? Qual é o papel do
profissional dasalide? Qual € o papel da pessoaque tem doencgafal ciforme ou quetem um familiar com doencafalciforme?
Qual é o papel da universidade? Qual € o papel da comunidade em geral, para garantir a cidadania dessas pessoas que
tanto merecem?

Eu vou finalizar por aqui. Muito obrigada. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Teresa Cristina Cardoso
Fonseca, médica, hematologista e pediatra, em |Ihéus e Itabuna, Bahia. E também Professora do curso de Medicina.
Parabéns também pela suafaa.

Eu vou s6 dar um depoimento, mas ndo vou citar dados. Depois, acho que o Ministério dos Direitos Humanos e o da
Igualdade Racia poderdo gjudar. Sabe que aqui no Congresso tinha o tal de or¢camento secreto. Felizmente, no Nosso
Governo, acabou. No orgcamento secreto, vocé dava quantidades de muito volume para um ou outro Parlamentar; agora,
acabou com isso e € uma divisdo equitativa, igual paratodos. Entdo, eu peguei o que veio, quando a gente pegava, mas
veio, e eudisse: "Eu vou mandar paraas comunidades quilombolas', parao Rio Grande do Sul, natural mente; vou mandar
para 0 meu estado. Dai, surpresa minha: quem é o Presidente da associagéo dos quilombolas? N&o consigo descobrir.
Na sua respectiva cidade. Af, ligo para o Prefeito, que disse: "N&o, aqui ndo tem quilombola'. Ai pego um militante do
movimento negro, que disse: " Senador, latem quilombolasim". Vejaadificuldade. Ai descobri, numa certa cidade, cujo
nome eu ndo vou citar - olhaagravidade dasuafalal -, botei o gabinete para correr atras e descobrimos que la haviauma
comunidade quilombola. Ai conseguimos falar com o lider de |4 Diz ele: "Paim, olha...". Essa emogdo que a senhora
sentiu eu vou dividir com vocés, mas a emogao € sua, eu estou firme aqui. Eu disse: "Qual é a maior necessidade de
vocés?'. "E banheiro para fazer necessidades; é dgua paratomar". Ent3o, neste pais, se tem assim no meu estado, ndo é
diferente em muitas outras regides.

10/42



Reunido de: 22/06/2023 Notas Taquigréficas - Comissdes SENADO FEDERAL

Resultado: eu consegui mandar 500 mil para cada comunidade. E pouco, mas foi o que eu consegui dividir entre as que
tinha. Até o momento tem algumas a que eu ndo consegui fazer com que o dinheiro chegue. Veja a dificuldade que a
gente tem.

Entdo, eu vou pedir paraaFundagdo Palmares gjudar, mas o0 que mais me chocou foi isto: " Sim, mas necessi dades basi cas!
N6s temos que ir para 0 mato”. Calcule uma menina ou um menino com a doenga falciforme nessas condicfes. Essa é a
realidade do Brasil, e nds temos, todos juntos, num esforco enorme, claro, que enfrentar, mas é de chorar mesmo.

Por isso quetodosvocés aqui, namesa, com muito contetido fal aram dessa doenca que atinge princi pal mente acomunidade
negra. Falei aqui, ao vivo, paratodo o Brasil. Ent&o, se alguém achar que eu ndo tenho dados adequados, € sO meligar que
eu mostro onde, em que cidade foi, porque me disseram que néo tinha quilombola, e 0 movimento negro me passou que
tem: "Tem, sim, Paim. Pode dizer para ele que tem". Damos até o mapa para ele, se o problema for falta de localizagéo.

N6s vamos em frente. Parabéns a todos!
Agorafalao Dr. Leandro Fonseca, que € Diretor de Relagcdes Corporativas e Sustentabilidade da Novartis.

O SR. LEANDRO FONSECA (Paraexpor.) - Bom dia atodos. Acredito que o convite para a participacdo da Novartis
aqui tem a ver com o histérico da empresa em relagéo a solugdes para a doenca falciforme, mas eu vou pedir licenga,
Senador, em homenagem aqui a fala da Dra. Teresa, que trouxe muita emogdo aqui para este debate. Eu fiquel muito
emocionado com este debate. Senti a emogdo aqui, na plateia, senti aemocgdo de todos aqui, ha mesa.

Quero trazer também um pouco da histéria pessoal, de por que eu também estou aqui.

Minha histéria comega em 2003, quando eu fui para o Governo. Resolvi trabalhar no Governo e, em 2003, fui para o
Governo. Tive umahistoria de 16 anos de servico publico. Terminei minhahistériade servigo publico com o final do meu
mandato, em 2019, na ANS. Ent&o, apesar de ser um economista engravatado aqui, representando uma empresa, tenho ai
também uma histéria de trabalhar pelo setor de salide no setor publico.

Ao final do meu mandato, em 2019, ao resolver ingressar, entdo, no setor privado, procurei buscar um ainhamento em
termos de valores. No caso, naNovartis, encontrei esse alinhamento perfeitamente. Por qué? Porque a empresavem tendo
um compromisso, ha muito tempo, com uma série de doencas negligenciadas, incluindo aqui anemiafalciforme, mas néo
S0 essa.

Vou dar um exemplo aqui de hanseniase. Com ahanseniase aempresafaz, por exemplo, doacdo dos medicamentosaOMS,
eaOMSfaz, entdo, adistribuicdo desses medicamentos paratodos os paises que efetivamente precisam. Com amalériaa
gente também tem uma série de iniciativas. Com a doenca de Chagas, que também afeta muito a populacdo brasileira, ha
vérios trabal hos executados junto a comunidade e ao ministério também, em parceria, para solugdes da doenca de Chagas.

No caso da anemia falciforme, a histria da empresa comeca |4 atrés, em 2006, com projetos sendo desenvolvidos
para a prevencao de AVC em criangas com 0 uso de doppler. Mais tarde, foram feitos milhares de doagdes de doppler
transcraniano para centros de referéncia e se fez também um projeto itinerante para diagnosticar vérios pacientes de alto
risco pelo Brasil. E o projeto, Senador, foi tdo bem-sucedido que o Governo encampou em 2012 e, a partir dai, o Governo
criou um cédigo no SUS para financiar 0 exame e avancar, entéo, no diagnostico e no tratamento dos pacientes com
doencafalciforme.

Eu acho que a minha fala agui e a minha chegada também na empresa trouxeram uma mudanca de forma de pensar: a
Novartis ndo quer ser mais entendida como apenas uma fornecedora de medicamentos; a gente quer ser entendido como
parte do sistema de salde e, portanto, como a gente contribui para a gente ter um sistema de salide melhor, que entregue
melhores resultados em salide. Portanto, para a gente, foi espetacular estar agui ouvindo vocés, ouvindo as doutoras,
ouvindo os pacientes, para a gente realmente procurar entender como a gente pode contribuir nessa jornada do paciente
em outros aspectos que incluem ai uma qualidade de vida melhor para os pacientes de anemiafalciforme.

Nesse sentido, eu louvo muito ainiciativaagui do Senador Paulo Paim, que traz esse tema em discussdo, que coloca esse
tema na agenda publica de debate, abrindo esse espago aqui para todos nos, para que a gente consiga inclusive também,
Senador, sensibilizar o Poder Executivo, para que esteja, entdo, aberto a construgéo dessas soluces.

A minhamensagem principal é que esse € um desafio muito grande para a sociedade brasileira. E ndo é um desafio apenas
do Poder Executivo; € um desafio da sociedade, como a Dra. Teresa colocou. Cada um tem o seu papel aqui - ndo €, Dra.
Teresa? - de tentar contribuir.

E amensagem €& poxa, vamos construir parcerias publico-privadas também, vamos olhar...
O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/lPT - RS) - Totalmente favoravel,
totalmente favoravel a parceria publico-privada para atender os que mais precisam. (Palmas.)
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Tenho certeza de que o Governo Lulae a Dra. Joice agui vao endossar essa proposta.

O SR. LEANDRO FONSECA - Exatamente. Vamos fazer essa discussdo, vamos construir conjuntamente, mais mentes
pensando, mais solugdes sendo pensadas. Com as dificuldades de orcamento que a gente sabe que tem no Governo, no
setor publico, talvez agente consiga pensar soluctes em conjunto. Portanto, agente estaaqui adisposi¢do paraesse debate
e para essa contribui¢do para a sociedade brasileira.

Muito obrigado. (Palmas.)
O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia DemocréticalPT - RS) - Obrigado, Dr. Leandro
Fonseca, Diretor de Relagdes Corporativas e Sustentabilidade da Novartis.

Eu, de fato, acredito nas parcerias publico-privadas, porque sdo politicas humanitérias que poderiamos construir juntos
para o bem de todo o povo brasileiro.

A Dra. Joice, que eu ja vou em seguida convidar para a mesa, me trouxe uma informacdo que para mim € positiva. E
positiva, s6 que tem que resolver, ndo é so elogiar, ndo €? Ela me disse que havia um certo blogueio de mais convidados
Nossos para chegarem a esta Comissdo para acompanharem o debate, enfim, e eu j& falei com a assessoria da mesa, 0
Christiano j& providenciou e falou com o pessoal da seguranca da Casa que pode liberar todos paravirem para ca, que eu
assumo total responsabilidade e assino embaixo. (Palmas.)

Ent8o, jafoi liberado. Jafoi liberado.
Eles esto vindo. N&o €, Christiano?
Entdo, agradeco ai a sensibilidade que a Casa teve do convite, para que eles possam vir.

Eu peco a essa mesa que retorne, mas vou primeiro dar a Dra. Clarisse - ndo me esqueci -, que pediu s6 um minuto ai
para uma consideracdo final.

Todos falar&o no encerramento, viu? Todos os painelistas falardo no encerramento.
A SRA. CLARISSE LOBO (Paraexpor.) - Eu queriafazer um adendo afaladaVanessa, que é tudo o que agente precisa
ter, mas que, na verdade, nds ndo temos em nenhum, praticamente, dos estados, fora Minas Gerais. Assim, a gente ndo

tem uma Vanessa em cada um desses estados e a gente ndo tem o olhar dos outros especialistas voltados para a doenca
falciforme. (Palmas.)

E ai é o olhar do oftalmo, do neurologista, do ctorrino, de todos os especiaistas de onde a doenga se manifesta e que é
também uma grande caréncia que a gente tem.

S0 isso que eu queria complementar.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/lPT - RS) - Eu convido vocés a
voltarem para o plenario e eu agradeco: uma salva de palmas a toda essa mesa aqui, qualificada, competente. (Palmas.)
E vamos para a segunda mesa.

Para a segunda mesa, eu convido de imediato a Dra. Joice Aragdo de Jesus, representante do Governo L ula nesse debate,
Coordenadora de Sangue e Hemoderivados do Ministério da Salide. (Palmas.)

Ja convido...

A SRA. JOICE ARAGAO DE JESUS (Fora do microfone.) - E & esquerda?

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Vocé escolhe. Vocé vai
escolher. Escolha.

Elavai ficar todo o tempo agora na mesa. Ela teve um probleminha, resolveu e veio correndo para ca. Muito obrigado,
viu, Dra. Joice? Vocé nos ajudou afazer com que essaaudiénciaja seja um sucesso pelaprimeiramesa, e vai s melhorar
apartir das mesas do debate que faremos junto com todos os paindlistas.

Ent&o, de imediato, convido também para a segunda mesa a Dra. Maria Zen6 Soares, Presidente da Federagdo Nacional
das AssociacOes de Pessoas com Doenca Falciforme. (Palmas.)

Convido também, na sequéncia, a Dra. Saide Maria Sarmento Trindade, hematologista, pediatra, hemoterapeuta,
coordenadora de atendimento ambulatorial. (Palmas.)

E também a Dra. Sheila Ventura, representante da Aprofe. (Palmas.)

A Aprofe depois eladecifra aqui, que eu ndo soube explicar o que € a Aprofe.
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A SRA. JOICE ARAGAO DE JESUS (Fora do microfone.) - Associagio de Pessoas com Doenga Falciforme de Sio
Paulo.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia DemocréticalPT - RS) - Muito bem, pronto!
(Palmas.)

A doutora virou minha assessora direta aqui, viu? Viu que eu ndo sabia, jaleu aqui. Sabe tudo, néo €?

Mas vamos |4, para ganhar tempo, entdo, para a segunda mesa.

Deimediato, eu passo a palavra... (Pausa.)

Pode falar agoraou falar no final da mesa.
A SRA. JOICE ARAGAO DE JESUS (Fora do microfone.) - A horaem que vocés quiserem.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS) - Entéo, vocé manda aqui.
Entdo, de imediato, Dra. Joice Aragao de Jesus, Coordenadora de Sangue e Hemoderivados do Ministério da Salide.

A SRA. JOICE ARAGAO DE JESUS (Paraexpor.) - Bom diaatodos e todas.

Eu ndo posso nem... N&o sei como dimensionar a minha emocao neste momento. A frase mais bonita que eu ouvi hoje
foi "representante do Governo Lula'... (Palmas.)

... porque foi isso que aconteceu.

Quando, apds um ano arduo de campanha, no Rio de Janeiro, momentos muito dificels que nés passamos para encarar 0
desafio de fazer a campanha narua - o Rio de Janeiro tem uma situagéo especia -, nés trabalhamos muito nos comités
populares, nés criamaos, no bairro em que eu moro, a Tijuca, 0 comité, que aconteceu na pracinha onde o pessoa sereline
com os cachorros, e criamos 0 Cachorros pela Democracia, e o meu cachorro, o Café, faz parte desse grupo do comité
popular.

Foi uma experiéncia muito intensa e, logo no dia seguinte, terminada a elei¢do, a Maria Zend me ligou e disse: "Como é

gue é? Voltamos?' Ai, eu faei: "Zend, precisa de'renovaqéo e eu tenho 73 anos, estou aposentada. Desde de o golpe de
2016, eu parei detrabalhar". E, ai, aZend disse: "E, o Lulatem 77 e eu ndo tenho ninguém".

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS. Fora do microfone.) - Que
idade vocé tem?

A SRA. JOICE ARAGAO DE JESUS - Tenho 73.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/lPT - RS) - Mas, sobre isso que a
senhora ouviu - e 0 meu gabinete esta |4 ouvindo -, eu digo: "Olha, jafiz a minha parte, vou passar agora o bastdo". Ai,
eles me responderam isso: "Engracado, ndo €? O Lulade 77 eestd ai. Tu, com 73, estas com esse discursinho ai'.

Ent&o, uma salva de palmas para a senhora, que voltou, aceitou o desafio e voltou. (Palmas.)
A SRA. JOICE ARAGAO DE JESUS - O Brasil voltou, ent&o...
O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS) - Temos que voltar, ndo é?

A SRA. JOICE ARAGAO DE JESUS - Entéo, eu disse & Zen6 que eu tinha vontade de estar com gente jovem que
estivesse enfrentando esse desafio. E ela disse: "Ent&o, vocé vai me deixar sozinha'. E eu falei: "N&o; esta bom, Zend!
Nao vou fazer isso nunca'. Ai, voltei! E, com a sensibilidade das pessoas que estavam fazendo a selecéo, eu fui convidada
paraficar na coordenacdo e ndo mais sO com a doencga falciforme.

A Coordenacdo de Sangue tem as coagulopatias, a hemofilia, que € a mais importante das coagulopatias; tem outra, a
talassemia, Senador, que nés vamos precisar trabalhar, outra doenca, outra hemoglobinopatia, a talassemia; e temos a
doenca falciforme. E, agora, estamos criando uma area de uma patologia de prevaléncia em homens afrodescendentes,
gue é adeficiénciade G6PD12, que, gragas ao empenho e ao apoio da Dra. Clarisse Lobo, nés vamos normatizar, porque
ela ndo é exatamente uma patologia que precise, mas €ela precisa ser normatizada para que essa populagéo nado fique
desamparada.

E, |4, temos toda a cadeia da seguranca do sangue, uma questdo de soberania nacional. O sangue seguro, no Brasil, tem
umahistéria, umahistériadelutadareformasanitériado nosso querido e saudoso Antonio Sergio Aroucae daDra. Beatriz
MacDowell, aqui de Brasilia, que trabalharam paratornar 0 sangue seguro, para que hinguém mais se contaminasse, que
ninguém mais tivesse que vender o sangue para sobreviver.
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E isso foi um trabalho desenvolvido no primeiro Governo Lula, com muita competéncia na gestdo do Dr. Guilherme
Genovez, do Hemocentro de Santa Catarina, que foi quem possibilitou todo o trabalho da doenca falciforme.

Eu tenho uma gratid&o imensa - particular minha - como pessoa e como profissional por um colega com quem eu pude
trabalhar e que foi respeitoso e sensivel e disse assim paramim: "Os 'pretinho’ € com vocé." Sabe? E pronto.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - E o que vocé disse?
A SRA. JOICE ARAGAO DE JESUS - E meu.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia DemocraticalPT - RS) - Ela disse: "Tudo bem,
€ comigo mesmo." (Palmas.)

A SRA. JOICE ARAGAO DE JESUS - E comigo mesmo. E essafoi a histéria que desenvolvemos na gest&o especifica
mesmo do Dr. Genovez. E durante 11 anos trabalhamos na coordenac&o.

O Senador Paim esteve conosco em outras audiéncias hessa época, participando do trabalho, e agora el e voltou também,
claro, paraestar junto num processo gque tem que ser efetivamente um marco histérico nosso, jacriado no dia 19 de junho,
guando estivemos nas Nagdes Unidas, criando esse dia mundial. Estavamos eu e o Dr. Paulo Ivo, que ndo pdde estar
presencialmente agui, mas deve estar assistindo, Paulo Ivo Cortez, do Rio de Janeiro. N6s fomos com o Dr. Aderson,
do Hemocentro de Pernambuco, para Nova lorque como protagonistas no mundo de ter uma politica naciona de doenca
falciforme, que serve de referéncia para o mundo. (Palmas.)

Eu queria abrir, neste momento, um espacinho para um agradecimento muito especia a Dra. Clarisse Lobo, com quem
eu trabahei na politicado Rio de Janeiro. (Palmas.)

Ela trouxe para nés um personagem que dia 26 completa um ano do seu memorial: Kwaku Ohene-Frempong, ganense,
radicado nos Estados Unidos no Hospital da Pensilvania, especialista em doenca falciforme. Ele foi trazido pela Dra.
Clarisse num evento do Rio de Janeiro, quando eu estavainiciando com ela- aDra. Kétia, diretoranessaépocado Hemorio
- o trabalho da doenca falciforme.

Foi um africano que esteve conosco de uma forma como eu nunca imaginei num processo de trabalho. Primeiro, a
delicadeza dacriaturae, depois, o carinho com que ele atuou quando veio aos Simpdsi0s junto aos usuérios. Paramim, foi

inesquecivel o encontro do Dr. Frempong com as familias brasileiras com doenca fal ciforme num auditério com traducéo
simulténea, naturalmente. E, no dia 26, tivemos, eu e Clarisse, a honra de participar online do encerramento do funeral

dele, em que me foi pedidaumafalade oito minutos, e eu disse: "Essafalando € minha, essafala é de Clarisse Lobo, que
o0 trouxe e que deu todo o respaldo para a criagdo dos nossos protocol os e da hossa politica". (Palmas.)

Tenho uma saudade imensa do Frempong. Ele me faz muita falta neste momento.

Queria também aproveitar 0 momento para agradecer a uma pessoa que se foi recentemente, a Dra. Kétia Machado da
Motta, Diretora por 12 anos - foram 12 anos, ndo é, Clarice? - do Hemorio e teve um papel importante no Sistema Unico
de Salde, tornando o Hemorio uma referéncia em hemoterapia e atengéo hematol dgica. (Palmas.)

A Dra. Katia Motta estava adoentada e, todo o tempo desse processo de minha vinda para ca, eu dialogava com e€la o
tempo todo sobre aresponsabilidade, porque elaeraumahemoterapeuta, umahematol ogistaque abracou, como o Hemorio
abracou, todo o processo de atencédo no Rio de Janeiro.

Elasefoi. NaUltimavez em queeufale com ela, elando conseguiu nem conversar comigo, elame passou umamensagem
dizendo que ndo estava bem. Eu chorel o0 dia todo pensando: que histéria e que pessoa preciosa. Podia ficar mais entre
nds, Mas isso ndo esta na nossa governabilidade. Essas duas pessoas foram um marco histérico nesse processo.

E vou pedir uma licenca particular para dedicar esse momento a minha sobrinha com doenca falciforme, que se foi
exatamente no dia em que eu tomava posse aqui de volta a coordenacdo. Adriana Santos... (Palmas.)

... muito bem cuidada pela Dra. Clarisse Lobo. E foi um momento simbdlico, porque eu estava vindo para tomar posse
guando eu recebi anoticiadapropriaClarisse dizendo que néo tinhasido possivel. E elasefoi. Entdo, pego essa permissao
particular minha aqui e desculpa a emog&o porque ndo da.

Bem, para a gente fechar répido, € o seguinte. Estamos num processo intenso de trabalho no ministério. Eu ndo almocei

ontem, e é uma coisa que eu ndo posso deixar de fazer porque eu tenho diabetes. Entéo, eu ndo posso abrir méo desse
momento solene, que € me alimentar meio-dia. Por qué? Porque o trabalho esté intenso.

NOs temos muitos obstaculos. O SUS foi muito destruido. A doencga falciforme foi muito destruida, sabe? Foi muito
destruida. E atriagem, onde esta diagnosticada a doenca fal ciforme, também muito destruida
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Entdo, nds passamos esses trés meses, nés fizemos uma avaliagdo de cem dias de gestdo nossa também interna e nds
vimos o quanto nés trabal hamos tanto narelagdo da seguranca do sangue, na defesa da doagéo altruista do sangue, do ndo
retorno a comercializago de plasma e na defesa da Hemobras, que agora foi decretada de soberania nacional.

A Tania, da hemofilia, com quem o Senador tem um processo de trabalho muito bom, deve estar muito feliz porque a
gente esta agora trabalhando para garantir que 33 mil pessoas com coagulopatias no Brasil continuem tendo acesso aos
seus medicamentos, porgque somente 0 SUS pode bancar os custos de manter 33 mil pessoas atendidas, tratadas neste pais.

Isso é uma coisa inédita, isso ndo existe em outro local...

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/lPT - RS. Fora do microfone.) -
Permita que eu diga: vidalonga ao SUS, eterno! (Palmas.)

A SRA. JOICE ARAGAO DE JESUS - Ent&o, também, agora nessa ampliagio, ontem tivemos uma reunido com o
grupo datalassemia, que é um grupo pequeno. E uma doenca rara que acomete a popul acéo franco, greco, italiana, enfim,
europeia. A gente tem nessa popul agdo agui um cadastro em torno de 2 mil pessoas, digamos. E nds vamos também contar
com o Senador aqui para ajudar a gente a trabalhar o processo. Uma reunido muito proveitosa, de muito avanco.

E adoencafalciforme, a equipe esta quase toda aqui. Eu queria, por favor, cadé nossa equipe de doenca falciforme?

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS. Fora do microfone.) - Pode
levantar o brago al.

A SRA. JOICE ARAGAO DE JESUS - Solange. Tiago, da Bahia. E a Dra. Miranete, por gentileza. Helena Pimentel.
Margareth, cadé? Carmen ja suspendeu.

Miranete, por favor. Essa senhora - Miranete, a gente tem que falar -, com 75 anos, disse para mim que também tinha 75
anos endo podiavir. Ai eufalei amesmafrase: 77 tem o Lula. Ou agentevai ou ndo vai. Elaagora esta afrente daequipe
dadoencafalciforme nanossa Coordenacdo Geral de Sangue. Tem 20 anos de experiéncia, em Pernambuco, de gestéo no
SUS, com todo o conhecimento, porque trabalhou conosco desde 2004 e continua trabalhando. Acabou de se aposentar
recentemente, no Governo passado, mas se desaposentou, porque esta conosco trabalhando com toda a equipe.

Toda a equipe que veio, Senador, € uma equipe muito experiente. A que esta ao lado dela erado Conselho Nacional. Ela
estava la e eu puxei para nés. NOs precisamos muito manter o didlogo com os segmentos sociais com 0s quais a gente
precisa pactuar a nova politica de doenca falciforme, certo?

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Muito bem.

Uma salva de palmas a toda a equipe ai. (Palmas.)

A SRA. JOICE ARAGAO DE JESUS - Maria da Conceico foi gestora do programa da cidade de Olinda - O linda
cidade! (Risos.)

Entendeu? Temos a Margarete, que ja estava na equipe la. Temos a Carmen Solange, que cuida bem de todos os usuérios
da nossa equipe.

A Helena esta aqui? (Pausa.)

A SRA. JOICE ARAGAO DE JESUS - E porque ela é da triagem neonatal .
A Helena... Achel dli.
Eu ndo sai porque tem um bocado de baiano nesse negécio de doenca falciforme. (Risos.)

E aTeresa, aminha querida Teresa.

Entd0o, o cendrio nosso agora € de muito trabalho, gente. A gente este ano ndo tem orgamento para desenvolver agumas
acOes, porque 0 orcamento é dagestéo passada, e elefoi contingenciado parainteresses que € mel hor agente nemimaginar,
e nos estamos sem o orcamento deste ano aplicado. Nés estamos pagando as coisas do ano passado. Entéo, a gente esta
impossibilitado de fazer algumas coisas, mas tem muita coisa que a gente ja esta fazendo e que a gente vai fazer.

Eu queriadar umanoticia. E porque tem uma pessoa muito sorridente aqui na plateia. Elando para de sorrir.
(Soa a campainha.)

A SRA. JOICE ARAGAO DE JESUS- E aSimone Bruna, paraencerrar, que acabou de passar pelaterapiacelular para
arecuperacao de lesdo 6ssea em doenca falciforme.
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Rapidamente, a doenca fal ciforme acomete o imero, a cabega do Umero, e o fémur - eu parei de ser médica e esqueco -;
o fémur e o mero. O Dr. Gildasio Daltro é o pioneiro disso na UFBA. N&s estamos viabilizando recursos para que ele
possa continuar, enquanto a gente faz ainser¢éo no SUS.

Elafoi submetida ao tratamento e me ligou, dizendo...
O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Pode levantar am&o ai.
A SRA. JOICE ARAGAO DE JESUS - Pode-se levantar. (Palmas.)

Ela é do Parang, é tratadalano SUS do Paran&. Ent&o, a gente estd com a Simone recém-operada.

Nés estamos agora viabilizando com o que pudemos nesse orgamento, 0 que sobrou - migalhas - a gente aplicou para
pesquisatodo na UFBA. Nés estamos esperando que o Dr. Gildasio faga tudo para a gente ter um recurso até que a gente
consiga oficializar dentro do Sistema Unico de Salide, porque é muito simples o trabalho: retiram-se as células-tronco da
pessoa e as colocam no lugar dalesdo, e alesdo sereconstitui. A experiénciafoi num trabalho em parceriacom a Franga,
com o Hépitaux Henri Mondor, entdo o Dr. Gildasio esté radiante.

Espero que tudo corra bem no processo do repasse do recurso, mas a gente precisa colocar e ter préteses especiais para
aquel as pessoas cujas lesdes ndo conseguem mais se recuperar.

Bem, eu acho que esse dia 19, 14 e aqui, nés temos evidenciado todo um processo de trabalho com um plano de acéo
comum em que nds vamostrabalhar. A equipe dadoencafalciformevai estar trabalhando, eu ndo estou afrente dapolitica
porgue eu ndo preci so, estou sd marcando 0s espacos pol iticos de atuagdo, estarei cuidando dos outros. Fico muito contente
por este momento aqui e por saber que, no Senado, contamos com o0 Senador. 1sso é muito importante porque a gente
precisater em quem confiar. Atualmente - descul pe-me, Senador -, 0 hosso Parlamento, para uma boa parte da popul agéo,
principalmente a pobre e vulneravel, ndo é confiavel, em boa parte, e isso impacta muito o nosso trabalho, por exemplo
na questdo da triagem neonatal .

Ent&o, muito obrigada ao Senador por ter acolhido esse processo detrabal ho, por ter acolhido agente dadoencgafalciforme.
Esperamos contar com seu apoio nesse processo de trabalho e estamos disponiveis para o didlogo no momento em que
for necessario paradar continuidade ao nosso trabal ho.

Muito obrigada pelo seu carinho, pela sua atencéo e pela sua parceria. (Palmas.)
O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS) - Nés € que agradecemos,
Dra. Joice Aragéo.

No Governo de Luiz In&cio Lula da Silva e Alckmin... Sabem o que ela disse baixinho aqui para mim, baixinho, mas
vOCés ouviram: repete outra vez. Entdo vou repetir: Dra. Joice Aragdo de Jesus, representante do Governo Luiz Inacio
LuladaSilvae Alckmin, elaque é médica, Coordenadora de Sangue e Hemoderivados do Ministério da Salde. (Palmas.)

Muito obrigado. A exposi¢éo delafoi brilhante, com exemplos, citando inclusive pessoas, em grande parte neste Plenario,
e apontando caminhos.

O que eu posso dizer, humildemente, como Senador e Presidente desta Comisséo, € que nos demandem, no bom sentido,
Nos pressionem, porgue nds queremos que a Comissdo de Direitos Humanos, nahorade decidir osrecursos que passam por
esta Comissdo, tenha um olhar - j& prometi outravez, vou repetir aqui - para a comunidade quilombola, para as politicas
humanitérias, e essa questao do debate de hoje € de politica humanitéria e tem que ter um olhar desta Comissao.

Conte com a gente. (Palmas.)
A SRA. JOICE ARAGAO DE JESUS - Muito obrigada, Senador.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Tem um pedido aqui, €la
estava inscrita para falar, mas estd com outras agendas, esté virtualmente, entdo a Deputada Estadual Macaé Evaristo,
de Minas Gerais.

O tempo é seu parafazer a suafala por videoconferéncia, sdo 15 minutos.
A SRA. MACAE EVARISTO (Paraexpor. Por videoconferéncia.) - Bom dia, bom dia, Senador.
O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS) - Bom dia.

A SRA.MACAE EVARISTO (Por videoconferéncia.) - Bom dia, Zend, que esta ai namesa, nossarepresentante. Quero
cumprimentar a Dra. Joice, dizer da minha alegria pela realizacdo desta audiéncia, mas principalmente a minha alegria
pelavoltado Brasil e pela possibilidade da construcéo dessas politicas.
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Eu sou professora de formac&o e assistente social. Trabalhei, ha muitos anos, em sala de aula e muito do que eu aprendi
sobre a doenca falciforme eu aprendi com o Movimento Negro, com o Movimento Negro Educador, e ai eu posso dizer
dessa pessoa que estd ai do seu lado, Senador, a Zend, que é a minha grande mestra no atendimento as pessoas com
doencafalciforme.

Eu néo sou da area de salide, sou professora, e 0 primeiro ponto que eu venho trazer aqui € o desconhecimento damaioria
dos professores, trabal hadores em educacdo no Brasil, sobre a doenca falciforme, e, pensando na condic&o das criangas,
dos jovens, e mesmo das pessoas idosas com doenca falciforme, a minha participacdo agui € muito no sentido de a gente
trazer um debate sobre os diferentes direitos.

Algumas pessoas que me antecederam falaram da cidadania, e a gente pensa... Ai a salide eu acho que avangou muito na
perspectivade umapoliticaintegral apessoacom doengafalciforme, mas eu venho aqui trazer um pouco essareivindicacao
de como € que a gente avanga para que essa politicaintegral incorpore outras areas, por exemplo: a area de educacao.

As criangas com anemia falciforme tém muita dificuldade, primeiro pel o desconhecimento dos profissionais de educacéo
de coisas basicas, por exemplo: que essa crianga precisa beber &gua com mais frequéncia e que, por isso, essa crianca
precisair ao banheiro com mais frequéncia; que, numa atividade de educagéo fisica, ela pode ficar exausta, e isso ndo
significaque essacriancaéumacrianga, eu vou dizer assim, preguicosa, como muitasvezes pode ser rotulada; que osolhos
amarel os dessa crianca ndo é hepatite ou nenhuma doenca hepética; ou que o que ela tem ndo é uma doenca contagiosa
Ent&o, eu quero dizer aqui daimporténcia de a gente ampliar este debate e trazer aqui algumas propostas.

Em Minas Gerais, vamos dizer assim, com o cutucdo da Dreminas, eu preciso dizer isso, a Secretaria de Estado de
Educacdo, com secretarias municipais, e 0 Cehmob, que é o Centro de Educacéo e Apoio para Hemoglobinopatias - ndo
vou conseguir falar essapalavra, enfim... - desenvolveram um projeto que eu pude acompanhar, que é o Saber paraCuidar,
gue tinha a perspectiva de formar professores sobre a doenca falciforme e produzir um contexto de uma prética escolar
que fosse capaz de incluir esses estudantes. E um programa de formag&o muito importante, uma iniciativa muito nova,
gue eu acho que precisa ser incorporada pelo Ministério da Educacéo. A questdo € que € preciso ampliar a formacgéo de
professores, mas ndo basta ampliar a formagéo de professores; nés precisamos construir uma acdo interdisciplinar, para
garantir o monitoramento e o acompanhamento da trajetoria escolar dessas criangas e desses estudantes.

Entdo, pela minha experiéncia, eu penso que nés, no Ministério da Educacdo, j4 vivemos algumas experiéncias, como, por
exemplo, com o Programa Bolsa Familia: fazia-se 0 monitoramento escolar de todas as criangas que eram benefici&rias, e
agente precisa estender esse olhar para as criangas e adolescentes com anemia fal ciforme, porque muitas vezes séo tidos
como infrequentes, mas a escola ndo compreende 0 motivo dessa auséncia e também néo garante para essas criangas um
atendimento domiciliar, que é fundamental, um plano de estudo e um plano de atendimento individualizado, professores
gue possam acompanhar atrajetdria escolar desses estudantes. E ai a gente deslocar também, sensibilizar-nos paraagente
deslocar o olhar para essas criangas e esses adolescentes somente do ponto de vista de pacientes, mas compreendé-los
como sujeitos, como sujeitos de direitos, e trabalhar para o seu desenvolvimento e para que eles tenham uma trgjetéria
escolar sem interrupcéo.

Ent&o, aminhaparticipacéo aqui € muito nesse sentido, de umachamadaaumaacaointerssetorial, quearticuleo Ministério
da Salde, o Ministério da Educacdo e o Ministério do Desenvolvimento Social para o desenvolvimento de um programa
integrado de acompanhamento, de aporte, de atencdo integral as criancas com doencafalciforme. E ai reforcar, assim, uma
rede de didogo entre gestores, familias, estudantes, para que a gente possa garantir, efetivamente, o direito a educacéo
para esse publico.

Ent&o, assim, a minha contribui¢do, Senador, € essa. Eu sou professora, mais de 20 anos ali de magistério, e eu olho para
aminhatrajetdria e penso em quantas vezes eu ndo compreendi 0 que acontecia com 0s Nossos estudantes por ndo saber,
por ndo ter a compreensao e por ndo ter esse entendimento.

E é preciso reforgar que a gente precisa alcancar as comunidades quilombolas, mas eu dou aqui um exemplo de Minas
Gerais, das nossas periferias urbanas. Com o teste do pezinho, nés sabemos a incidéncia, nessas nossas comunidades -
gue sdo comunidades negras que sdo quilombos urbanos -, da preval éncia de tragos e, portanto, a gente sabe do nimero
de criancas com anemiafalciforme que nascem ai a cada ano. E agente deveriafazer, vamos dizer assim, uma natificacdo
automatica, ndo so para efeito do acol himento nos servicgos de salide, mas também garantindo a prioridade no atendimento
na creche e pré-escola e 0 acompanhamento ai de toda a sua trajetoria escolar.

Eu agradeco, parabenizo vocés pela realizacio dessa audiéncia...
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Quero dizer que aqui, na Assembleia de Minas, apresentamos um PL que trata de uma politica de atendimento integral as
pessoas com anemiafalciforme e querendo, também, dizer que a gente pode avancar numa visao de atendimento integral,
gue articule outras éreas da politica piblica para fortalecer umarede interssetorial que, efetivamente, garanta direitos.

Bom dia, Senador. Um grande abrago ai para todos os presentes.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia DemocréticalPT - RS) - Muito bem, querida
Deputada Estadual Macaé Evaristo. (Palmas.)

Deram-me aqui o curriculo dela, eu ndo vou poder ler todo ele, mas élindo o curriculo. Mas eu digo que vou resumir isso.
Além de uma série de atividades que €ela teve, inclusive, no Governo, ela foi também Secretéria Estadual de Educacéo
em Minas Gerais. Acho que isso mostratodo o potencial dela, essa guerreira, essa lutadora, que é um orgulho paratodos
nés. (Palmas.)

Pode, pode. V océ pode sempre aqui.

So paradizer que Dra. Joi ce perguntou se elapodefalar. Eu disse: agui asenhoramandaefalaquando quiser. E eu obedeco.

A SRA. JOICE ARAGAO DE JESUS (Paraexpor.) - Ndo se falaisso para um baiano, uma baiana. (Risos.)

E paraavisar que o primeiro manual a ser lancado, em breve, é o da educagdo. E um material que agente jatinhafeito no
Hemorio e no qual a gente fez uma adequacao, e os cuidados das criangas com doenca falciforme ja estédo no manual .

Eu queria saber se pode ser langado aqui. (Palmas.)
E um material muito bonito, feito de forma coletiva com o grupo do Rio de Janeiro, que foi o pioneiro ao fazer esse

material. Ele esta conosco, n6s sO vamos agorafazer, se agente precisar adequar etal, mas esta pronto evai ser o primeiro
gue agentevai... E ai, Conceicdo, Evaristo, vocés precisam ler e dar também uma contribuic&o sobre esse material.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia DemocréticalPT - RS) - Deixa s0... Eu ja vou
responder aqui a uma pergunta que me fizeram...

Quero dizer para a Dra. Joice que, na verdade, ela me fez uma provocacdo. Eu aprendi na vida e nunca vou esquecer:
manda quem pode e obedece quem for inteligente. Entdo, eu estou obedecendo porque eu quero ser inteligente.

Ja esté aceita aqui a sua indicacdo. Com muito orgulho, a Comissdo de Direitos Humanos vai participar nesta audiéncia
publica sob a sua orientacdo.

A SRA. JOICE ARAGAO DE JESUS - Obrigada.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Com o langamento dessa
cartilha.

Olha, quando eu vinha chegando ao corredor, duas senhoras me pediram para tirar uma foto, e é claro que tiramos.
Abragos, sO abragos... Vou parar por aqui - viu? -, parando comprometer. Nao, mas foi um abrago muito carinhoso, muito
respeitoso, de ambas. "Mas, se 0 senhor ndo citar 0 nosso nome |4, 0 senhor vai sofrer as consequéncias'. Eu, como disse,
sou bem mandado, ent&o aqui fica o meu carinho a Sra. Y one Gonzaga, Professorada UFMG, e a Neusa Mariada Rocha
Carvaho, da Associagdo Galicha de Doenca Falciforme. (Palmas.)

Cumpri minha missio aqui.

Agoraé com... Ndo sei se @ minha eleitora, mas, se eu ndo cumprisse, eu iame dar mal.

Elas estéo aqui as duas, néo estén?

(Intervencdes fora do microfone.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/lPT - RS) - Missdo cumprida? Ta
bom enté&o.

Agoraeu passo apalavra, deimediato, aMariaZeno Soares, Presidentada Federacao Nacional das Associ agdes de Pessoas
com Doenga Falciforme.

A SRA. MARIA ZENO SOARES (Paraexpor.) - Bom diaatodas, todos e "todes'!

Quero falar da minha alegria deste momento tao importante, t&o necessario, deste espago que € 0 N0sso espaco |egitimo
de estar, Qe falar, mas eu ndo poderia dei>§ar de agradecer ao Paim. Desculpe-me a intimidade, mas é porque € o Paim
mesmo. E um paim mesmo, gente! Sabe? E paim!
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O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/lPT - RS. Fora do microfone.) - E,
guando eu vou a Bahia - porque eu adoro a Bahia - me chamam de "painho" ainda. E eu gosto.

A SRA. MARIA ZENO SOARES - O Paim é um cara que tem um compromisso com a popul ago negra do Brasil, ele
tem um compromisso com a doenca falciforme... Como a Joice coloca, € muito raro.
E néo poderiadeixar de agradecer a Macaé pela grande fala. Macaé é "parceiraca’ nossala.

Eu coordeno a Federagdo Nacional das Associacfes de Pessoas com Doenca Falciforme, Paim, e coordeno também a
Dreminas. A Dreminas € a primeira associagdo do Brasil, em Belo Horizonte, e eu e minha equipe acolhemos 10.106
familias de todo o Estado de Minas Gerais. (Palmas.)

Dentre elas, nos temos 4.009 quilombolas, 1,3 mil ribeirinhos e 206 indigenas. Ademais, 95% das pessoas com doenca
falciforme s8o negras, 92% sdo mées solo, 93% dos pacientes adultos ndo concluiram o ensino fundamental e 98% sdo
beneficiarios do Bolsa Familia. Entéo, na fala da Dra. Tereza, eu me emocionei bastante, porque ela estava falando de
mim; ela estava falando para mim; e estava falando para muitos que estéo aqui. Hoje nds estamos aqui representados,
Paim, por 40 associacOes de todo o Brasil. Entdo, sdo pessoas que gritam por aqueles que ndo tém forca para gritar.
Estamos aqui também com o Altair Lira

Fique de pé, Lira

Eu sou sucessorado Altair na Fenafal. (Palmas.)

Sou a primeiramulher aassumir. O Lirafoi daluta, e o Gilberto, que esta presente aqui, com certeza.

Eu ndo gosto de apagar a histéria de ninguém, porque cada um tem um papel e um capitulo importante.

Eu vou passar um video e depois eu continuo falando.

Pode passar.

(Procede-se a exibicéo de video.) (Palmas.)

A SRA. MARIA ZENO SOARES - Eu quis fazer uma pequena apresentagio do que é a federacio, porque, se eu fosse
pedir atodo mundo parafalar, talvez a gente ndo tivesse tempo.

A doenca falciforme na 6tica do usuério é totalmente diferente, € 16gico, porque sd sabe a dor do sofrer quem sofre.

E nds aindaestamos aqui hoje - eu com 56 anos - para contar minhahistériaparavocé, Paim, porque, antes de nds, existem
anjos sem asas. Clarisse Lobo, Vanessinha, Teresa, Paulo Ivo, Rodolfo Cangado, Joice Aragéo... Eu ndo posso nem ficar
falando, pois vou esquecer alguém, mas, sem eles, hoje, com certeza, eu ndo estariaaqui parater o meu lugar defala, para
conseguir falar. A gente ndo tinha acesso a nenhuma politica publica e, entdo, a gente morria muito cedo. N&o se viam
pessoas da minhaidade, daidade da Sheilinha, ndo se viam, porque as pessoas morriam!

Ainda assim, com todo o0 avango que nés tivemos no Governo Lula, que perdemos a partir do golpe de 2016 - perdemos
praticamente todas as conquistas que adquirimos naquele periodo -, ainda assim, falta um olhar diferenciado. Sabemos
gue o SUS é tripartite. Sou da defesa do SUS e tenho muito orgulho quando olho para aquela lista de presenca da 82
Conferéncia de Salde, pois eu estava |4, na construgédo do SUS, que eu tanto defendo, mas os estados e os municipios...
Nada adianta 0 Governo Federal fazer se os estados e 0s municipios ndo assumirem.

Nesse sentido, eu gostaria de passar um outro video de dois minutos. (Pausa.)
N&o, ndo é esse, ndo! E um outro. Salvaram errado! Esse nem pode aparecer! (Risos.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia DemocraticalPT - RS) - A Dra. Joice esta aqui
ajudando. N&o se preocupe. E um video para o evento da tarde que n&o pode passar agui agora, porque € outro momento.
E de outro evento também muito produtivo.

A SRA.MARIA ZENO SOARES - Gente, é0 seguinte. E porque essevideo... Hoje, agente também vai ter um seminério
atarde no Ministério da Salide e, entdo, a gente preparou coisas para outros eventos.

E este ai. Eu gostaria que vocés prestassem muita atengdo a este video - muital

(Procede-se a exibicéo de video.)

(Palmas.)
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O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS) - Elavai complementar, €
claro, vai continuar falando. S6 queria dizer, para quem ndo sabe, que essavoz € dela; é ela, fazendo esse relato.

Entdo, eu diria, mais uma salva de palma para vocé, por essa historia bonita e triste a0 mesmo tempo. (Palmas.)
Eu perguntava, elavai falar agora... Eu disse: "Mas esses todos morreram?”. Ela: "Todos morreram”.

A SRA.MARIA ZENO SOARES- A gente ndo quis colocar porque agenteiriaficar aqui quatro horas mostrando fotos
de 6bitos. Jatem muito tempo que eu ndo faco um video de 6bito e haviajurado paraaDra. Céliaque eu ndo fariamais...

(Soa a campainha.)

A SRA. MARIA ZENO SOARES - ... porque mexe muito com a estrutura, mas, infelizmente, num pais extremamente
racistaem gue nés vivemos, Voceé precisa usar essa dor tamanha para sensibilizar as pessoas de que nds somos cidadaos de
direito, que nds precisamos viver e que, mais dificil do que isso, pior do que isso é vocé saber que existem novas drogas
com grandes possibilidades de a gente viver bem.

Af, Paim, eu ndo estou aqui para fazer apologia de nenhuma indUstria farmacéutica, porque eu sei qual é o papel da
industria e sei qual € o meu papel enquanto mulher preta com doenca falciforme que sou. Se aindUstria visa o lucro é
problema daindUstria; eu viso viver, e viver bem.

A dificuldade que ha para uma mée pegar uma capsula de hidroxiureia, tirala, porque ndo tem condi¢des de pagar para
manipular, por na &gua e dar a crianga nao € facil. A gente esta com um processo na Conitec que € possivel resolver.
Eu conto, Paim, com vocé, sim. JA contava; agora eu conto mais ainda. Eu quero que esse video chegue no Lula, e vocé
vai levé-lo parao Lula

E isso, e eu quero agradecer aqui. Eu quero que todo mundo das associacdes fique de pé. (Palmas.)

Nés estamos aqui com 40 associagdes que vivenciam amesma dor que eu vivencio. Eu olho para cadarostinho chorando,
para a Mirian, do Piaui, chorando porque o Piaui esta ha quase trés anos sem hidroxiureia, e paciente morre todo dia -
todo dia morre no Piaui. E um clamor. Quando eu falei no video que é um clamor, é um clamor. NGs precisamos viver.

E uma droga barata. Se ndo for racismo a dificuldade de adquirir a droga, eu gostaria de ter outra resposta, porque, para
mim, n&o tem outro nome, ando ser racismo institucional.

Eu estou, sim, extremamente... Nao queria ter feito esse video, mas se fez necessério. Eu quero agradecer a todo mundo
das associagles que estdo aqui, eu quero agradecer aqui a Y one Gonzaga, a Maria Inés, querida, que vai vir paraamesa,
e dizer para vocés que a doenga falciforme nada mais é... Porque ndo € s6 ador fisica; vocé ser chamado de viciado em
morfina, "vocé ndo estd com dor, esta viciado em morfina' todo dia. A sua dor € emocional, pode ser que o meu estado
emociona desencadeou uma dor e naquele momento eu estou com dor. A dor fisica a morfinatira, Paim, mas a dor da
alma é essa que eu carrego. (Palmas.)

E, antes de encerrar aminhafala, eu queria chamar aqui na frente a Simone Bruna. Eu quero que o Paim autorize... Vocé
defere que elafale um minuto?

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia DemocréticalPT - RS) - E claro.
A SRA. MARIA ZENO SOARES- A Simone Bruna...
O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/lPT - RS) - Elapode falar, sim.

A SRA. MARIA ZENO SOARES- ... nahoraem que nés chegamos ali fora, fez umafalaem que eladisse assm: "Que
bom que eu sobrevivi parachegar aqui”.
Entdo, Simone, afalaé sua.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/lPT - RS) - Isso. Elafala mais bem
acomodada. Pode pedir paraelafaar, pode tocar.

A SRA. MARIA ZENO SOARES - Simone, pode falar.

A SRA. SIMONE BRUNA DE OLIVEIRA (Paraexpor.) - Bom dia

Esta fala realmente é muito sincera. Foi muita luta. Eu estou no movimento social desde 2007, quando se fundou a
associacdo do Estado do Parana. Para a gente, foi um trauma o rompimento de tudo isso.

Para mim, pessoa com doenca falciforme - a Dra. Joice jafalou -, eu fui diagnosticada com necrose e eu vivenciei algo
gue eu convido o Sr. Senador a conhecer, que é o ambulatério do Dr. Gildasio Daltro, em Salvador, em que ele desenvolve
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um trabal ho fantastico de acol himento ndo so dador fisica, mas dador emocional. Laelefaz milagre, agentefala, porque
hafalta de recurso e € inexplicavel o porqué - se ndo for o racismo, que digam o porqué. E um tratamento barato; se ndo
feito a tempo, as pessoas precisam de proteses; e € um sofrimento muito grande até chegar prétese, as pessoas Nao
va0o conseguir andar. Limita-se esse movimento.

(Soa a campainha.)

A SRA. SIMONE BRUNA DE OLIVEIRA - As pessoas ficam totalmente impossibilitadas e ndo tém o porqué. Ent&o,
isso é sO uma parte do que as pessoas com doenca fal ciforme passam, e € uma parte muito dolorosa que acometeu a minha
vida. L4 eu tive a experiéncia de conhecer muitas pessoas que j& passaram da oportunidade de ter aterapia génica, o que
€ dramético; elas sb vao resolver com prétese. Entdo, também eu preciso fazer este pedido: que isso ndo aconteca mais,
gue isso pare, que essas pessoas tenham essa oportunidade de ter a terapia génica, de ter a sua fisioterapia, que o SUS
inclua essas pessoas que séo invisiveis. E elas esto no paistodo, e sb o Dr. Gildasio que esta acolhendo esse tratamento.
Isso tem que parar. Todas as regionais...

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia DemocraticalPT - RS) - Diga, repita para mim,
de novo, o nome dele.

A SRA. SIMONE BRUNA DE OLIVEIRA - Dr. Gildasio de Cerqueira Daltro, em Salvador, Universidade Federal da
Bahia. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Essas palmas vao para
ele. Que outros sigam o exemplo dele.

A SRA. SIMONE BRUNA DE OLIVEIRA - A equipe dele...
O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS) - Toda a equipe.

A SRA. SSIMONE BRUNA DE OLIVEIRA - ... é fundamental para o acolhimento. Eles fazem... Vocé vé o trabalho
de dedicag&o, sem recursos, porque ele fica, como a Dra. Joice diz, com 0 pires na mao, tentando verbas para viabilizar
esse trabal ho, tanto é que ele relatou para mim que, na porta dele, vocé pode ver que estd como ambulatério humanitario.
Entdo, ele nem busca o tratamento sobre a doencga falciforme, porque é dificil de conseguir, porque é doenga de preto. A
necrose pode acometer qualquer pessoa, ndo so a falciforme, mas, como ela é mais incidente, ndo se consegue 0 recurso.
Entdo, ele estd fazendo um trabalho solitério, e eu espero que agora sgja um novo tempo - a Dra. Joice ja tem as boas-
novas -, mas que ele tenha apoio, que cada unidade da Federacdo talvez tenha um hospital de referéncia para acolher os
pacientes, para que ndo tenham que ir até Salvador. Eu precisei do TFD, é todo um recurso a mais para levar gente para
Salvador, ocupar a vaga de uma outra pessoa da Bahia, sendo que isso pode ser feito em cada estado.

Entdo, essa € a minha demanda. Quero agradecer a oportunidade e dizer que eu estou muito feliz de estar aqui.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/lPT - RS) - Parabéns, parabéns!
(Palmas.) (Pausa.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS) - Vocés duas podem falar...
A SRA. MARIA ZENO SOARES - Eu vou s6 encerrar aqui rapidinho...

A SRA. JOICE ARAGAO DE JESUS - N2o precisa encerrar, ndo. Eu vou fazer um adendo e vocé encerra.

A SRA. MARIA ZENO SOARES - Est4 bom.

A SRA. JOICE ARAGAO DE JESUS (Para expor.) - E 0 seguinte: queria falar um pouco sobre essa questdo da
hidroxiureia. Ao longo do tempo, os estudos multicéntricos dos quais a Dra. Clarisse Lobo participou e trabalhou
intensamente para que a hidroxiureia se tornasse um medicamento fundamental no tratamento... N6s participamos desse
processo todo com os estudos, acompanhamos, incentivamos, e a hidroxiureia passou a ser evidenciada no tratamento,
SO que ndo existindo uma participacéo ativa do Ministério da Sallde junto aos estados, porque o processo de compra da
hidroxiureia é feito pelos estados.

Os estados é que tém os pacientes cadastrados, compram, e ela é ressarcida pelo Ministério da Salde. No ressarcimento,
nos temos a nogdo de quanto estd sendo usado. E a Dra. Clarisse fez esse levantamento e € evidente a queda do uso. Por
qué? Porque o estado ndo esta ofertando e porque uma das questfes que envolvem o tratamento da hidroxiureia é ela
ter um acompanhamento dos exames laboratoriais. E se 0 estado ndo compra e néo facilita o acesso a esses exames, 0
hematol ogistando tem como continuar acompanhando, ndo €, Teresa, que estalano interior daBahia? Ent&o, esse processo
caiu assustadoramente, caiu assustadoramente o uso, € isso impacta significativamente a vida das pessoas, quando eles
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consomem, que atendem ao protocol 0. Todo medicamento tem um protocol 0. Esse protocolo tem que ser seguido, e isso
fez a diferenca muito grande.

N6s tinhamos um problema: comegou o uso da hidroxiureia... Se eu ndo me engano, € uma portariainicial de 1988... De
1988? Foi feita pela Anvisa, porque € bom lembrar que a doenca falciforme so entrou no SUS oficialmente em 2005. O
SUS ja estava funcionando, o SUS ja existia, mas ndo existia nada protocolado para a doenca falciforme. Foi em 2005
gue saiu a portaria e nds comegamos o trabalho. Entdo, ndo tinha, e era um medicamento que ja estava caminhando em
todo 0 mundo - se tem doenca falciforme no mundo todo -, a diaspora africana toda contemplada com essa situago.

Ent&o, o que aconteceu? Nos of i cializamos esse protocol o dentro do ministério, umaeguipe, porque ndstemos umaequipe
de hematologistas muito competentes pelo Brasil, muito dedicados e que trabalharam intensamente na construgéo da
primeira etapa. Ent&o, a hidroxiureia hoje, com o abandono das politicas publicas, com o abandono da populacdo mais
vulneravel nos governos anteriores ao NOSsO agui, 0 que aconteceu? Houve um abandono total. Ent&o, os estados ndo
compram, os laboratdrios ndo estdo acessivels, e ai a situacao de completo caos se instala.

A questdo é que, com esse protocolo inicial, erausado inicialmente apartir dos 12 anos - ndo &, Clarisse? -, comegou com
0 uso a partir dos 12 anos; depois, foi aumentando, aumentando e hoje... A Clarisse tem uma imagem - eu brinco com
€la, porque eu sou pediatra -: "Tem que usar hidroxiureia desde a mamadeira’. Ai, elafaa "Mas dentro da mamadeira
ndo, ndo é? Aleitamento materno". Bobagem nossa, de médico. E, mas tem que tomar na mamadeira, porque, no peito,
nado tem hidroxiureia. Entdo, desde bebezinho. Entdo, ela esta preconizada a partir dos nove meses. E ai, agora, aférmula
o laboratorio esta trabalhando, para a gente aprovar na Conitec essa nova apresentacdo a partir de nove meses. Foi dado
entrada més passado a um processo que, norma mente, pelo tipo de processo, € autorizar a nova apresentacdo... N&o €,
Amaro? O responsavel por isso esta aqui. E, ai, a gente autorizar.

Nés estamos esperando que, em agosto, ja estejamos com esse processo terminado, e, al, seria um outro momento, quando
cabe a0 movimento socia organizado, com a gjuda dos Parlamentares, para a proposta, que Zend tem, de centralizag&o.
Agora, ndo adianta nada também a gente ter a hidroxiureia e a gente ndo ter profissionais qualificados para prescrever,
sabe? S0 vazi os que esse espago deixou, porque, No primeiro momento que agenteiniciou o protocol o, que aportariaficou
pronta, 0 avango de compra nos estados esté registrado nas compras do ministério. E o que acontece? Se os profissionais
da hematologia ndo estiverem qualificados para prescrever, para seguir o protocol o, também a gente ndo tem, ta? Entao,
ndo é somente 0 medicamento.

Assim, a gente vai partir para um processo de capacitacdo. NGs estamos em um trabalho, inclusive, internacional, com
umaplataformados... E um servico de referénciamundial muito credenciado, que é o Hospital St. Jude, no Memphis, onde
agentetem umabrasileira, que é parceiranossa, e |4 se criou uma plataforma para que a gente possa fazer capacitacfes a
disténcia. O Brasil entrou, foi convidado, aMinistraNisiarecebeu o convite, aque nos, claro, aderimos, e vamoster, entao,
disponibilizado. E um dostrabal hos que agente precisadesenvolver é qualificar os nossos profissionais paraprescreverem
hidroxiureia.

(Soa a campainha.)

A SRA. JOICE ARAGAO DE JESUS - Vai ser um trabalho que a gente vai fazer intensamente. Agora, precisamos
também que se finalize, na Conitec, esse processo, para que a gente possa trabal har.

Ento, isso é fundamental para a sobrevivéncia das pessoas, ja que o medicamento esta consagrado, porque - € quem esta
aqui e usa hidroxiureia sabe, talvez alguns ndo saibam - ele reduz as crisesintensamente. Viver com dor... Porque todos os
momentos com dor, que é a vida das pessoas com doenca falciforme, podem ser atenuados, a vida pode ser outra. Assim
como o Dr. Gildasio, |4 na Bahia, agora esta recebendo um suporte - e espero que tudo corra bem, que chegue o recurso
e que ele possa trabalhar -, viver a dor da vaso-oclusdo sanguinea e a dor coxofemural, a dor do Umero, € uma situagéo
gue eu acho que quem ndo tem dor, que passa com Dorflex, como eu, ndo pode imaginar como seja essa vida. Entdo,
isso com relacdo a hidroxiureia.

A segunda batalha, Zend, é a questéo do quelante de ferro, que nds precisamos trabalhar - e 0 pessoal da Novartis
estava agui, o rapaz da Novartis estava aqui - também para que o Estado adquira um medicamento... Olha, uma caixa de
hidroxiureia custa em torno de R$200, ta? E ndo me importa se s8o R$200 ou quanto sgja, 0 SUS tem obrigacdo de ter
esse remédio disponibilizado para toda a populagdo que precisa. E o0 SUS que tem que prover.

E o0 segundo tempo € o seguinte: o quelante. O quelante € um preco muito maior, em torno de R$7 mil por caixa. E a
gente precisa se debrucar sobre isso para que sgja viabilizado no SUS. E também, em relacéo a quelacdo de ferro, jateve
um momento em gue trabalhamos, inclusive em parceria com a Novartis, que financiou capacitacfes para profissionais,
nossos profissionais, trabalhando para que os profissionais aprendam a usar - também tem esse componente. E eu espero
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que a gente possa Nessas parcerias - e VOces estdo presentes aqui... E do nosso interesse, a gente tem uma plataforma e a
gente esta criando todos os mecanismos para acelerar, principal mente porque depois da covid a gente ficou trabalhando
online. A gente esta trabalhando muito online.

Entdo, ndo é somente a hidroxiureia, o quelante de ferro também esta em caréncia nos estados, caréncia de profissionais.
Tem uma coisa que sdo as mudangas que ocorrem nos estados quanto as formas de contratagdo de profissionais. Haum
interesse enorme na parte hematol 6gica pela oncol ogia, porque a oncologia é uma especialidade que da dinheiro. Entéo,
ha um interesse grande em se aprender, em estar nos espacos, mas a doenca fal ciforme ndo tem tanto essa possibilidade
no setor privado. A maioria da populago negra é do SUS. Elatem que ser assistida no SUS, porque a populagdo negra
nao consegue pagar planos de salde, gente. Nao tem essa possibilidade.

N6s temos hoje em torno de 30 milhdes de pessoas que tém plano de salide numa populagdo de 220 milhdes. A faixa de
familias que ganham até R$3 mil - eu gosto de falar em torno, porgue sempre tem uns NUMeros que eu esquego -, em
torno de R$3 mil até, é de 74% da populagdo brasileira. O compromisso detratar e viabilizar tratamentos é para popul agdo
brasileira. Desses 35 milhdes, em torno, porgue caiu muito nos Ultimos tempos as pessoas podendo pagar plano de salide, o
gue aconteceu? O que que agente pode ver? A maior parte dessas pessoas, S80 pessoas que tém um emprego cujaempresa
pode pagar um plano de salde. O restante tem plano de salde e o restante € 0 SUS que tem que prover.

A maior parte da populacdo brasileirando tem condi¢do de pagar planos de salide. E a gente sabe que a Constituicdo diz:
"Sallde é direito de todos e dever do Estado”. (Palmas.)

E nds, no ambito da populagdo negra, somos 55% da populagdo. Populagdo que ocupa 0s segmentos sociais de maior
vulnerabilidade, com menos acesso aeducagdo, menos acesso aeducagdo de qualidade, asalide de qualidade, ao transporte
de qualidade. Essa luta da doenca falciforme é aluta do povo brasileiro, é aluta da populagéo brasileira.

Imagine o que acontece... Eu tenho um carinho especial pela Teresa, primeiro porque ela é baiana como eu e a gente tem
aquele bloco que agente tem de baiano. Estavamos no interior, na ABHH, no Gltimo encontro da Associagéo Brasileirade
Hematol ogia e Hemoterapia, que € parceira nossa nos processos de trabal ho, e a Dra. Clarisse apresentou, fez uma mesa
em que apresentou trés experiéncias de acesso a hidroxiureia. Sdo diferentes profissionais que tém acesso a hidroxiureia
E uma coisa escandal 0sa, € escandalosa no interior. E € olhar para a Teresa e dizer: como € que vocé sobrevive a tanto
impedimento.

E, para a gente encerrar, eu queria falar uma coisinha. A Dra. Vanessa Fenelon tem uma importancia enorme para as
mulheres com doenga falciforme. Nds tinhamos uma histéria de que no tinha mulheres que chegassem a gestagdo com
doencafalciforme, que nascesse. E eu, no meio dagueles confrontos, perguntava: " Cadé os nimeros? Onde estéo? Como
€ gque a gente sabe disso?".

Tinha uma experiéncia em Campinas. E, ai, en Campinas, mostrava que havia sim. Nés tivemos que encarar, e ai
eu relembro o outro Presidente da Fenafal, além do Altair Lira, que comegou, nosso trabalho comegou com ele como
Presidente: o Gilberto, que ndo esta mais presencial mente aqui.

E, ai, agente encarou. N6s queremos a Rede Cegonhaaeletroforese. E fomoslaefoi umabatalha porque ndo entra. Como
ndo entra? A gente precisa disso. Feita a Rede Cegonha, 0 que aconteceu? As primeiras oito mulheres diagnosticadas na
Bahia morreram durante o parto. Por qué? Porque estavam diagnosticadas, mas ndo tinha infraestrutura para dar conta
das necessidades.

E agente trabalhou e ficou ha Rede Cegonha. E, ai, aparece Zené com doenca falciforme, com trésfilhas e diagnosticada
na terceira gestacdo. Entéo, a Vanessa vem nesse bojo de Minas Gerais, est4 conosco e disse: "Precisamos criar um
Servico em que a gente pesquise, em que a gente trabalhe e em que a gente chegue a conclusdo de qual é a situacéo das
mulheres que tém filhos. Elas podem ter filhos? Sim, como toda e qualquer outra mulher. Maria tem direito, como toda
e qualquer mulher". E ai, 0s mineiros pegaram e criaram 0 servico. Esse servico mostrou que a qualidade da atencao,
com o0 acompanhamento adequado, a gente zera a mortalidade infantil. E eu tenho um carinho, um aprego enorme pelo
trabalho da Vanessa. Estd bom?

S30 coisas da doenca falciforme que a gente precisa retomar. Outros centros de atencdo especial para mulheres gravidas,
mulheres com doenca falciforme, gestacdo, parto e atencéo a vida reprodutiva porque a vida reprodutiva das mulheres
com doencafaciforme... Elastém o direito deter filhos, sabia? Elas tém o direito de engravidar. Elastém o direito, como
aZend, de ter quantos filhos quiserem.

Entdo, isso € uma questdo superimportante. Questdes que temos que retomar. N&o sou sb eu que tenho que ter filho, néo!
N&o sou sd eu que tenho direito ndo. A Zend também tem, como mulher, e todas as mulheres brasileiras de todo o0 mundo,
negras ou ndo, tém direito a uma vida reprodutiva digna, com apoio do Estado e do SUS, que é direito de todos e dever
do Estado. (Palmas.)
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A SRA. MARIA ZENO SOARES (Paraexpor.) - Eu entendo um pouco de SUS. Gragas a Deus. Eu entendo um pouco
de SUS. Sei mais ou menos aLei 8.080, de cima para baixo, debaixo paracima, e a141, a151. Gragas a Deus.

Quando eu coloco, e ai eu entendo todas essas questdes que a Joice colocou. Entendo, mas ndo aceito de forma nenhuma
porgue avida ndo espera.

(Soa a campainha.)

A SRA. MARIA ZENO SOARES - Eu ndo estou aqui falando de novas pessoas, estou falando de pessoas que tomam
hidroxiureia e estdo sem. E delas que eu estou falando.

Eu estou falando da Miriam, do Piaui, que esta ha trés anos sem hidroxiureia, e toda semana eu tenho que ficar pedindo
doacdes para mandar para ela. Eu estou falando é disso. E disso que eu estou falando. Eu ndo tenho tempo para capacitar
o profissional. Eu sei muito bem que o SUS é tripartite: que o Governo Federal tem o seu papel, que o governo estadual
tem o seu papel e que 0 municipio tem o seu papel com seus municipes. Eu sei disso. Mas n6s sabemos que os estados ndo
estdo comprando a hidroxiureia. Nos sabemos que ndo é responsabilidade do municipio. E nds sabemos que o Governo
Federal tem governanca para fazer a compra emergencial. Paraisso, se eu precisar bater na porta do Lula, eu vou bater.

A compra emergencia da hidroxiureia eu ndo abro méo dela.
(Soa a campainha.)

A SRA.MARIA ZENO SOARES - Também n&o abro m&o da capacitago. Também no abro mao dos profissionais que
nao querem passar. Nao abro méo. S6 que, nesse momento, agente perde 200 pessoas numasemana, porgue os estados ndo
estdo comprando hidroxiureia, gente! E isso o que esta acontecendo. Eu no posso esperar que o estado compre, porque
0 Piaui tem trés anos que ndo compral Eu ndo posso esperar que capacite o profissiona 1a, ndo. Eu ndo posso, porque o
meu compromisso € com vida. Eu milito vidal Eu milito dor humana, e é dor humana que eu sinto aqui! (Palmas.)
Eu asinto aqui!

Eu ndo tenho filho com doenca falciforme, porque eu sei que eu ia morrer de sofrer de ele passar o que eu passo. Mas
eu tenho a doenca falciforme. E é uma dor que faz vocé esgquecer que vocé tem pai, que vocé tem mag, que vocé tem

filho, que vocé ama alguém. Vocé fala: "Deus, me mata agora, para eu ficar livre dessa dor". Eu ndo posso esperar. Eu
ndo tenho tempo para esperar, porque eu posso ser aproxima...

Em Minas Gerais, desde 2015, ndo falta hidroxiureia.

Eu estou falando dessas pessoas que estéo aqui chorando porque perderam um filho, porque perderam irma, porque
perderam fulano. Por que perdeu? Porque o estado ndo comprou. Saber que € responsabilidade do estado comprar eu sei.
Eu sei. Agora, saber que o Governo Federal pode, se ele quiser... E se agente se unir, Paim, com aforga politica que nos
temos, porgue nds temos forca politica... Nés ndo estamos brincando de movimento social.

Quarenta associagdes presentes num evento desses em Brasilia € porque é de luta. E lutal (Palmas.)

A doencafalciforme ou é lutaou é luto.

Como diz a companheira Sheila, a gente precisa lutar para diminuirem os lutos. Ndo temos tempo a esperar para que se
convenca o medico |14 a passar hidroxiureia. N&o tenho tempo a esperar para que se capacite o profissional. Eu preciso
da hidroxiureia, pois sua falta esta matando criancas de um ano até dez anos, estd matando jovens de 14 a 29 anos. E o
genocidio do povo com doenca falciforme. E isso que nés estamos vivenciando.

Entdo, eu tenho muito orgulho, Paim. Sou umamulher preta, nordestina, do interior da Bahia, com muito orgulho. Tenho
muito orgulho de ser. Tenho muito orgulho de fazer parte do Partido dos Trabahadores, porque eu acredito que esse
partido pensa no pobre e € com ele que eu conto. E eu tenho certeza de que esse video vai chegar no Luiz Inécio Lulada
Silva e que a compra descentralizada da hidroxiureia vai sair. Eu tenho certeza disso.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Demacrética/lPT - RS) - Certo. (Palmas.)

A SRA. MARIA ZENO SOARES - Tenho o maior carinho, tenho o maior carinho pela Joice. Tenho 0 maior respeito
pela Joice.

A Joice... A gente tem duas histdrias de doencafalciforme no Brasil: uma antes de Joice; outra depois de Joice. (Palmas.)

Nunca, hunca, nunca ninguém, ninguém neste pais se doou tanto para que nés vivéssemos igual aessamulher. E aminha
pressdo aqui ndo € em cimadela, porque eu sei que tem que vir de cima, tem que ter vontade politica para fazer politica
parapreto neste pais racista.
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Muito obrigada. (Palmas.)
(Manifestacéo da plateia.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Dra. Joice tem uma
resposta paradar para um senhor que encaminhou um bilhete amesa. E ela, como é imediata: "Posso responder?’. Claro.

A SRA. JOICE ARAGAO DE JESUS (Paraexpor.) - E sd porque éimportante agentefalar que, com avoltado Governo
Lula, as cooperagdes internacionais voltaram. A gente j& comegou com Angola, que veio aqui, foi uma experiéncia boa.
Tem Benin, Tanzania e Angola- ndo é? -, as trés que nds estamos retomando. E s para dizer isso.

E que, nesse discur’so da Zend, com relagdo a hidroxiureia, eu pensaria mais longe. Se o Brasil ja cooperou com aids,
suprindo paises daAfrica, eu tenho também o sonho de que a gente possa ndo sb resolver nossa questdo com ahidroxiureia
mas também nas cooperacdes com esses paises. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia DemacréaticalPT - RS) - Parabéns a queridaMaria
Zeno Soares, que € Presidentada Federag@o Nacional das Associ agoes de Pessoas com DoengaFal ciforme. Emocgao, garra,
busca de justica, coragem foi o discurso dela, um misto de tudo aquilo que agente gostaria de ver sempre nas pessoas que
tém espago publico paraisso mesmo, para dizer o que esta pensando. Meus cumprimentos.

Passo de imediato a Dra. Saide Maria Sarmento Trindade, que é Hematol ogi sta-Pediatra-Hemoterapeuta, Coordenadora
de Atendimento Ambulatorial do Hemocentro do Parg, porque sO estdasigla, e elajaleu paramim.

A SRA. SAIDE MARIA SARMENTO TRINDADE (Paraexpor.) - Bom dia. E muita emogc&o, primeiro por estar agui
com vocés, la da Regido Norte. Eu agradeco ao Senador, a Dra. Joice, a Zend, as pessoas todas, sdo 40 associacles que
estdo aqui, pelaluta em que a gente estd, pelo trabalho, a minha equipe do Ministério da Salde, a equipe que trabalha
com doenca falciforme no Brasil.

Eu trabalho no Para, em Belém, no Centro de Hemoterapia do Para, Hemopa. Estou trabalhando ha 22 anos com doenca
falciforme, paradar melhor qualidade de vida para todos. Trabalhamos com todos os protocol os do Ministério da Salide.
Tivemos desabastecimento e tivemos que ter recursos parasuprir anecessidade emergencial, paragque agente ndo perdesse
0S NOSSOS pacientes.

N6s demoramos com a habilitagdo do teste do pezinho. O teste do pezinho, no Pard, comegou em 19 de abril de 2010,
porque nds tinhamos muita dificuldade de colocar todos os municipios, de acordo com os critérios necessarios, na
habilitacéo.

No Parg, comecou em 19 de abril de 2010, porque néstinhamos muitadificul dade de col ocar todos os municipios, como era
necessario, nos critérios dahabilitacdo. Com essahabilitacdo, nds fomos de municipio em municipio levando acapacitacéo
paraas pessoas terem condicdes de ler o teste do pezinho, saber dar o diagndstico e encaminhar esse paciente parao centro
dereferéncia do estado, para chegar areferénciaque é o Hemopa, para o tratamento adequado dessas criancas. Entdo, nés
caminhamos com a profilaxia, a penicilina, que chegou atodos e esta sendo descentralizada.

Tenho uma coisa muito importante para falar sobre o doppler itinerante: nés tivemos todo o apoio para 0 Nosso paciente
guando comegou o apoio do doppler itinerante para os pacientes com doenca falciforme. Quando terminou o doppler
itinerante, eu fiqguei sem ninguém e eu tenho que faar que eu tenho um neurologista que é especialista em doenca
falciforme, o Dr. Fernando Paschoal. Ele € do Hospital da Aeronautica atualmente e foi humildemente buscar o trabalho,
que eratrabalhar com o doppler transcraniano com falciforme sem énus. Ele até hoje realiza para a gente o trabalho e nés
acabamos de ter 0 recurso Necessario para comprarmos 0 Nosso equipamento do doppler para funcionar no Hemopa. A
hidroxiureia é que muda a vida das pessoas com doenga falciforme. Sem €ela, realmente, eles perdem a qualidade de vida.

Fomos mais além: transplante de medula dssea. Fui parceira, fui discipula da Dra. Belinda Simdes, e participei, Senador,
da pesqguisa clinica dela para a doenga fal ciforme encaminhando nossos paci entes que estavam dentro dos critérios parao
transplante de medula 6ssea. E hoje eu tenho, dentro da pesquisa da Dra. Belinda, trés pacientes, com mais de sete anos
de transplantado, sem dor, com vida normal, procriaram. Vocé pode transplantar e ficar estéreo, porém, gracas ao nosso
bom Pai, nosso paciente € pai, tem uma crianga. Também temos cuidados muito, antes do transplante de medula, tanto de
pegar o 6vulo da menina como o espermatozoide do rapaz para congelar para uma possivel posterior concepgao.

Hoje nds temos a portaria, que foi liberada em 2015, para transplante aparentado 100% compativel. Eu tenho mais trés
pacientes contemplados, porque é pai, € mée, mas 0 nosso HLA difere. Ent&o, hoje eu tenho um paciente que tem 50%,
mas ndo estadentro do critério paratransplante 100% compativel. Aqui eu clamo pelapesquisaclinica, clamo por Ribeirdo
Preto, que esta fazendo a pesquisa de haploidéntico. O haploidéntico € quando o transplante de medula 6ssea € 50%
compativel, ou do irmdo, ou do pai, ou da mae. Entéo, estamos buscando esse trabalho. Parou o trabalho em Ribeirdo
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Preto porque ndo tem o recurso necessario para usar pos-transplante de medula 6ssea, que é um medicamento muito caro.
Entdo, eu clamo pelas pesquisas. Eu clamo pela pesquisa do Dr. Daltro. Em 2015, ele esteve no Parg, convidei-o para
uma grande jornada de capacitacdo, convidei 0s nossos ortopedistas do Pard e, com isso, nGs comegamos uma parceriana
pesquisa, Senador. Eu tenho sei's pacientes tratados, recuperados, através da terapia celular. E muito importante relatar,
porgue a gente fica tdo emocionada...

Eu atendo como médi ca, porque eu acho que é muito importante, eu, como gestora, atender, paraeu entender o sofrimento
de cadaum, adificuldade de cada um para chegar no tratamento. E eu estavaatendendo e ouvi gritos de crianga, chorando.
Eu sai do consultério e fui ver o que era. Era uma crianca de 12 anos, Senador, numa cadeira de rodas, com uma
osteonecrose, com dor. E... O que é que eu faco? Liguei parao Dr. Gildasio e eu sei que consegui que essa crianca, com
apesquisado Dr. Gildasio, chegasse aterapia celular. Hoje, Doutor, ela esta com 16 anos e danca, ela € bailarina, Doutor
- ouviu? (Palmas.)

Entdo, eu clamo para que o trabalho do Dr. Gildasio se torne um programa de tratamento e também referéncia. NOs
temos centros tratadores em outro estado. Eu estou esperando no Norte, |a em Belém, para nés termos nossos centros de
referéncia, mas nds temos que ter recursos.

Isso € muito importante. Uma vida melhor para todos, parar de se estar fazendo prétese, parar de estar com cadeira de
rodas. NGs temos condic8es de cura. NOs temos que comegar a avaliagéo de terapia celular apartir de dez anos de idade,
guando 0s 0ss0s estdo bons, para, quando ele comecar adar sinal de faléncia, fazer aterapia. E essa crianga, essa pessoa,
esse rapaz val ter umavida saudavel.

Eu clamo para novos tratamentos com novas drogas. Eu sou da pesquisa do crizanlizumabe. Eu estou vivendo e digo
assim: Gente, vale a pena, tanto a pesquisa clinica, como a do acesso expandido.

Eu vou falar s, rapidinho, porque a irmé da minha paciente que estéd em uso do tratamento do acesso expandido falou
paramim: "Doutora, eu ndo tenho palavras paralhe agradecer. A vidada minhairmamudou. Antes, so era hospital [elaé
formada em Enfermagem], casa, hospital. Doutora, a minha irma passou na residéncia em S&o Paulo para Enfermagem.
A minhairmaestafeliz, Doutoral".

Entdo, gente, vamos fazer com que outras drogas cheguem até as pessoas com doenga falciforme, que os programas, as
pesquisas tenham recursos para caminhar! Eu espero, Doutor, estar nesta batalha até a terapia génica. Eu espero concluir
aminhamissdo como médica, missdo de cuidadora da pessoa com falciforme, com aterapia génica. E, paraisso, a gente
precisa de recursos.

Obrigada. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Excelente, Doutoral

Dra. Saide Maria Sarmento Trindade é hematologista, pediatra, hemoterapeuta e deu aqui depoimento do seu dia a dia
com os pacientes, esse mundo t&o dificil e, com essainvisibilidade que alguns ddo aele, s6 com recurso, com mais postos,
com mais médicos, com mais especialistas e tendo o tratamento que, como foi dito aqui, para outros setores.

Sabe que... Eu acho que foi vocé que citou uma doencga que da no sangue... Fizemos aqui uma audiéncia publica, a
representante é do Rio Grande do Sul e elafez um agradecimento em publico, aqui, ao Governo Lula. Ndo sei seelavatano
Lula, mas elafez um agradecimento aqui, em publico, pelo atendimento que o Ministério da Salide esta dando... (Pausa.)

E essa mesmo.
Tania
Ah, eu tive covid. Elando teve, porque ela esta me ajudando aqui, lembrando. (Risos.)

Mas vocé néo teve sequelas de lembranca.
Elalembrou o0 nome da pessoa. Tania, Rio Grande do Sul, Presidente da...

A SRA. JOICE ARAGAO DE JESUS - DaFederacéo. E controle social, gente, eu tenho que saber.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS) - Ela sabe tudo, estd sendo
simples aqui. Ela sabe tudo.

A SRA. JOICE ARAGAO DE JESUS - Deixa eu |he mostrar uma coisa linda.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia DemocréticalPT - RS) - Ent&o, € isso que vocés
estdo pedindo aqui.
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A SRA. JOICE ARAGAO DE JESUS - Sabe aquele rapaz di atrés de camisa? Por favor, Elvis. E um transplantado,
curado da doenca falciforme. (Palmas.)

A SRA. JOICE ARAGAO DE JESUS - No SUS do Brasil.
O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Muito bem.

A SRA. JOICE ARAGAO DE JESUS - No SUS do Brasil. Foi tudo feito...
E Elvis Magahdes. Deixa ele dar uma palavrinha .

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/lPT - RS) - Olha, aqui €las mandam.
Uma manda daqui; a outra manda dali e eu fico olhando paratodo lado. Mas essa € a beleza de uma audiéncia pdblica, €
para que as paindlistas interajam com o Plenério e participem da coordenagdo do evento.

O SR. ELVISMAGALHAES (Paraexpor.) - Senador, o senhor sabe que... O senhor se lembra da audiéncia pablica que
nos fizemos? Entdo, foi em 2012 anossa primeira aqui.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Eu me lembro, eu me
lembro.

O SR. ELVISMAGALHAES - Um dos temas era a questdo de incluir a doenca falciforme no rol de doencas passiveis
de transplante de medula dssea.

Gragas a Deus, a gente conseguiu, em 2015. (Palmas.)

Ele veio com restricdo de idade. A Fenafal, com a Maria Zeno, e muita gente, como Belinda Simdes e um monte de
pesquisadores, 0 movimento social da doenca falciforme, conseguimos ampliar aidade e ficou sem limite de idade.
Entdo, o que me da satisfacdo, gente, € que, assim... Essa portaria... Qual que era a importancia dela? Muitos médicos,
guando a gente falava em transplante de medul a 6ssea para a doenga falciforme... Porque eu tenho 18 anos de transplante,
nuncamaisentrei num hospital. S&o 18 anos sem tomar morfina, porque eu nuncamaistive dor. Ent&o, eu ndo eraviciado,
eutinhador e, com dor, agente preci sade medicacles e, muitas vezes, amorfinaeranecessaria. Entdo, o que aconteceu foi
que portariade 2015, reformulada em 2018, trouxe mais tranquilidade para que os médi cos hematol ogi stas pudessem
indicar seus pacientes complicados, 0s pacientes que estavam nos critérios de indicacao.

A Dra. Saide falou uma coisa que me d& muita satisfagdo, Senador: é que toda essa luta nossa - e eu digo do movimento
social, viu gente. Fico muito feliz de ver vocés de novo, muito mesmo, de verdade, e emocionado de saber que nés estamos,
depois de tantos anos, aqui hovamente reunidos.

Ent&o, o que aconteceu? Quando essaportariafoi publicada, eladeu aos os médicos um documento paraque encontrassem,
entre 0s pacientes, aguel es para quem era necessario o transplante de medula éssea. Muitos deles ndo tinham um doador
compativel. Por isso € que nés vimos com muita satisfacdo - inclusive ja mando isso como demanda para a Joice Aragéo,
paraa prépria Federacéo -, porque ja existem transplantes no Brasil, aiés, vérios, mas sO estdo acontecendo no particular,
e nos precisamos inclui-lo também na tabela SUS, o transplante com 50% compativel, ou sgja... (Palmas.) ...o paciente
guetiver umamae, um pai ou umirmao 50% compativel pode ser muito bem indicado. Temos visto com muita, mas muita
satisfacdo, as terapias génicas que ja estdo acontecendo, e isso vai se ampliar.

NOs sb precisamos, como movimento social, como pessoa e como sociedade, que a ciéncia continue avancando, de verbas,
e, como disse a Simone Bruna la para o Gildasio, capacitar os médicos. N6s precisamos acreditar na ciéncia, apoiar a
ciéncia e a pesquisa brasileira. O Brasil ndo perde em nlimero de transplantes, de éxito em transplantes de medula 6ssea
em falciforme para nenhum pais do mundo - nés temos mais de 90% de éxito - e me da muita muita felicidade saber que,
em 2009, nds comegamos a encampar essa luta paraincluir mais pessoas.

(Soa a campainha.)

O SR. ELVISMAGALHAES - Como eu fico feliz de ver mais e mais pessoas, irmdos, com doenca falciforme, sendo
curados, apesar de toda a resisténcia que nés enfrentamos.

MariaZend, minhairma, quando elachega, elachegametendo o pé naporta. Conversou com o Chioro e nds conseguimos,
Senador Paulo Paim, com a sua ajuda, com as audiéncias na Camara, com o acolhimento, dentro do Ministério da Salde,
a gente conseguiu mudar a historia. Hoje, a gente tem visto irméos nossos de falciforme tendo a realidade da cura.
Dezoito anos curado ndo € para qual quer um. Ha cinco anos eu transplantei também o figado, porque adoencafalciforme,
de vez em quando, manda uma fatura, entdo, ha cinco anos, eu transplantei o figado também, mas estamos aqui, vivos,
lutando mais do que nunca, e acreditamos que nds podemos mudar a realidade dessas pessoas.
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Irmé&os de luta das associ agBes, muitissimo obrigado por tudo, vocés sabem que vocés estéo aqui no meu coracdo! Fiquem
com Deus. Obrigado.

(Manifestacéo da plateia.) (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/lPT - RS) - Elvis, vocé ndo sabe o
guanto € importante o depoimento que vocé deu aqui.

Falando de audiéncia publica, fizemos tantas |4 em 2012... Infelizmente, dentro do Parlamento - n&o vou citar o nome de
ninguém -, nem todo mundo gosta de audiéncia publica. Eu poderia dizer que, com audiéncias publicas, nds formatamos
muitas e muitas leis que surgiram de audiéncias publicas.

O seu depoimento mostra... Eu poderia aqui falar de maisde 50 |eis que foram debatidas em audiéncias publicas - eu estou
aqui desde a Constituinte - e se transformaram em leis, leis efetivas! Inclusive as que tratam da aids, dos estatutos que
vieram de audiéncias pUblicas; todos vieram de audiéncias publicas. Ninguém inventalei, o povo é que tem que falar!
Ent&o, eu queria aproveitar este momento parafazer um apel o aos Senadores e Deputados para que permitam gque 0 povo
venha falar em momentos como este, para que 0 Congresso entenda, que 0 Executivo entenda, que o Judiciario entenda
que as mel hores propostas de lei sf0 agquelas que vém da populacéo. E o que vocés estdo apresentando aqui hoje.

Eu digo que nos estamos aqui de passagem. Eu, casualmente, por culpa de vocés, estou aqui hd quase 40 anos. Entrel e
nunca mais sai, mas eu diria, com muito carinho, independentemente de quem esteja aqui ho Parlamento, seja esse ou
aquele Deputado ou Senador: vidalonga - sim - as audiéncias publicas! Elas ddo oportunidade para que 0 povo possa se
manifestar, como esta, nesta beleza de audiéncia publica, hoje, ao vivo, paratodo o pais! (Palmas.)

Passamos a palavra para Sheila Ventura, representante da Aprofe. E isso? (Pausa.)
Pode falar asiglatoda.

A SRA. SHEILA VENTURA (Para expor.) - Nossa, gente, falar depois desta turma aqui esta puxado, porque a gente
ficacom avoz embargada. A Zend tem o dom, quando ela faz esses videos...

A gente ainda carrega esta cicatriz, ndo €, Zen6?, da dor do luto! S8o irmaos, pais, pessoas que... A gente luta e, la na
ponta, dentro de casa, a gente ndo consegue evitar essa dor do luto. Mesmo para quem ndo tem filhos, quem néo perdeu
entes da familia, tem as pessoas que a gente cuida dentro das nossas associacdes. No dia a dia, vocé conhece as pessoas,
cresce com elas, conhece a histéria...

E esse é 0 trabalho das associagdes. Eu parabenizo atodos aqui. Estou muito emocionada, porque sei 0 que Nnossos irmaos
e irmas de foice que estdo aqui presentes passam la na ponta. Muitas das vezes com a sua dor, tém que cuidar da dor do
outro, mas a gente esta vendo o resultado.

Senador, muito obrigada por esta oportunidade. Estas audi éncias publicas realmente sdo 0 que nos ddo resultado (Palmas.)
porque a gente grita na ponta, a gente briga com secretaria de salide, Ministério Plblico e a gente chega, muitas vezes, a
se sentir incapaz, quando nos dizem que fulano morreu, que sicrano morreu...

O nosso trabal ho, o trabal ho das associagdes, que, muitas vezes, € voluntério, colocando sua vida, muitas vezes, em risco,
porque eu posso deixar de ir & minha consulta para acompanhar um caso de uma pessoa com doenca falciforme, a nossa
luta, muitas vezes, ndo € vista. So guerreiros. Eu falo que a luta com a doenca falciforme é resistir e persistir sempre,
porgue, muitas das vezes, nds somos discriminados, temos sempre que estar comprovando que podemos.

Eu me identifiquei muito com a fala da Dra. Tereza. Eu falo muito que eu ndo sou uma doente, eu sou uma mulher
preta vivendo com patologia. Hoje, eu tenho uma formagdo, sou formada em Assisténcia Socia e Presidente da Aprofe
(Associacdo Pro-Falcémicos).

E essas associagdes sdo formadas por pessoas que vivem com a patologia. O que agente traz ndo é pesquisa, ndo € Google;
€ arealidade da vida das pessoas com doenga falciforme.

Muitas das vezes, nds ndo conseguimos trabalhar com a prevencéo; a gente trabalha com as sequelas. Quantos de nés
aqui n&o temos as necroses da cabega do fémur? Muitas vezes, sfo limitados o seu dia adiae o seu trabalho. E um eterno
recomeco a vida da pessoa com doenga falciforme. Elatrabalha, ela perde o emprego; se €la estd estudando, elareprova;
se elafaz faculdade... Até mesmo afamilia, muitas das vezes, acredita: "Para que vocé vai fazer faculdade? V océ ndo vai
aproveitar isso". Quantos de nds agqui ndo recebemos que a expectativa de vida...? No meu caso, o0 médico falava para
minha mae que eu ndo passaria dos 15 anos. Dia 10 de junho, eu completei 44 anos. (Palmas.)) E uma grande vitoria,
porque, de oito irmaos, eu perdi seis. E a gente luta para que a gente diminua os lutos. Ha uma coisa com que fiquei muito
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emocionada. A gentetem a Joice, aDra. Clarisse Lobo e outras médicas que estéo aqui e quetiveram o que agente sempre
pede: a empatia com ador do outro. E este é que o problema: a gente sente falta da empatia com a dor do outro.

A doencafalciformeimpactananossa questdo social, no nosso emocional, psicol 6gico. Quantos pacientes ndo suportaram
ador e cometeram suicidio?

E ai eu aproveito paratrazer uma pauta muito importante também, Joice, porque agente fez esse trabalho e tem que puxar
novamente, que é sobre a salide do homem.

Senador, nés temos homens com priaprismo. Além de sofrerem com a doenga falciforme, sofrem com o priaprismo, que
€ aquela dor peniana que, muitas vezes, leva o jovem a ter que colocar uma prétese peniana, e ele ja passa por vérias
situacOes: a questdo emocional, a questdo do preconceito... Quando ele chega a uma unidade bésica ou a um pronto-
atendimento, no auge da crise... A gente ja teve casos, em S&o Paulo, de a equipe chamar a policia, porque ele estava
tomando morfina, um conhecido drogado, e tomando a morfina, e agquela dor ndo passava. Entdo, € um paciente com
atentado ao pudor, e isso ndo pode!

Muitas vezes, a gente passa de paciente a meliante; de paciente a drogado; e € essa a luta das associacfes.

Eu fico muito feliz com a luta da Zend, com o retorno da Joice, porque realmente ela pegou a luta e todas as pessoas
com a doenca falciforme, quando ela comegou com as mulheres, levava as mulheres a todos os estados, para ouvirem a
nossa histéria, porque ela entendeu que, antes de ter uma doenca, eu sou uma mulher, eu tenho desgjos... Um homem,
gue pode ter também filhos e ser trabal hado.

A doenca falciforme impacta nessa questdo socioecondmica. Mais de 80% das pessoas ndo conseguem chegar a
previdéncia social, porque perdem ali, no meio do caminho, ndo conseguem um registro, um trabalho, um registro na
carteira. NGs precisamos fazer o didlogo "intersecretarial”, trazer a previdéncia social, trazer as secretarias de educagdo,
porgue 1a na ponta essas informacfes ndo chegam, e ha o impacto na qualidade de vida.

Quando tem a evasdo nos hospitais, ndo € porque o paciente é preguigoso, €irresponsavel e ndo vai as consultas; € porque
€le ndo tem dinheiro parair a consulta, e a doenca falciforme ainda néo nos da direito aisencdo tarifaria, que é mais uma
pauta que a gente sempre coloca.

Nos estados, a gente sempre conversa com as secretarias de salide, com a Camara Municipal, com a Alesp, levando essa
pauta, porque a gente ndo se encaixa ali como deficiéncia. E, ai, quando esse trabalhador - antes de ser uma pessoa com
apatologia, € um trabalhador - comega ater os problemas dentro do emprego, ele € mandado embora. Jateve caso de ter
sido mandado embora por justa causa, porque no més levou oito, nove atestados. "Ah, € o preguicoso”. E até a prépria
familia acaba colocando essa pecha no paciente.

Ent&o, nds temos que conversar com o INSS, conversar com as empresas, fazer um didlogo mais amplo; sair das nossas
caixinhas da salide e trazer as outras secretarias para que ougam as nossas demandas também, porque, muitas vezes, eu
posso ter uma qualidade de vida, mas eu ndo consigo trabalhar. Somente se eu apresentar, no meu exame técnico, no meu
exame de admissdo, que eu tenho a doenca falciforme, ja ndo sou aceito. Num concurso publico, eu posso ter passado
como todos, mas, se apresentar no meu exame que eu tenho a doenga falciforme, eu ndo sou aceita.

Entdo, nesse did ogo, eu fico muito feliz por nds também estarmos com a Secretaria dos Direitos Humanos, que € o que
a gente precisa que trabal he nessa questéo socioecondmica, porque a doenca falciforme é uma questdo social de grande
impacto e, muitas das vezes, € 0 que determina a vida e a sobrevida das pessoas com doenga falciforme |4 na ponta.

Quando eu ndo tenho ideia, amée ndo vai ter R$200 para comprar. E, se elativer, elavai ficar é dividida entre levar o
filho a consulta e trazer o alimento para dentro de casa.

Ent&o, sdo assuntos que, muitas vezes, ndo sao debatidos.

Nés ndo somos s6 uma doenca; nds somos mulheres que trabalham, homens, chefes de familia, que tém filhos, e isso
ndo é visto.

Muito obrigada. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/lPT - RS) - Muito bem, Dra. Sheila
Ventura, representante da Aprofe, que agui demonstrou... Com essa frase final, disse tudo: "Querem que a gente seja

invisivel. Nés somos criangas, Somos jovens, somos adultos, Somos pais, Somos maes, somos avos e queremos um olhar
como aqui foi dito por todos vocés'.

Eu pediriaquevocésretornassem parao Plenério. A representante do Governo Lulaficanamesa, edo Ministério da Salide.
Eu vou convidar, ent8o, a nossaterceira e Ultima mesa.
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Convido Y one Gonzaga, Doutora e Mestre em Educagéo pelo Programa de Pos-Graduagdo Conhecimento e Inclusdo, da
Faculdade de Educago da Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG). (Palmas.)
Essa é uma das duas que pediram para eu registrar. Elae aoutra que esta ali, anossadireita. Y one Gonzaga.
Jaestdaqui aYone.
Agora € aMaria Inés Barbosa, médica do trabalho, Especialista em Gestéo de Servigos de Satide, Mestre em Educagdo
Médica com Enfase em Salde da Familia. (Palmas.)

(Intervencéo fora do microfone.)
Fique a vontade. Aqui, nesta mesa, vocés mandam, até porque as mulheres, agqui, sdo maioria. Em todas as mesas isso
aconteceu aqui hoje.
Agora Ana Paula Pinheiro Chagas Fernandes, pediatra, Professora Adjunta 3 do Departamento de Salide da Crianga e do
Adolescente da Faculdade de Ciéncias Médicas de Minas Gerais. (Palmas.)
O pessoal s6 lembra aqui - e achei importante - que foi de uma audiéncia publica que surgiu a lei dos autistas. Veio
uma delegacdo aqui de 30 a 40 pais, e eu me lembro de que uma mé&e do Rio de Janeiro foi quem encabecou. Ela disse:

"Senador, viemos aqui para essa audiéncia publicacomo Ultima esperanca. Japercorremos o mundo quase”. Elaquisdizer
0 Brasil. E fizeram uma bela audiéncia publica.

Quando terminou, nés encampamos que iriater, entdo, alei dos autistas, produzida por eles - ndo é que a gente produziu
ndo. Eles produziram, eles indicaram depois autor e Relator, mas tudo surgiu numa audiéncia pablica.

E, como foi 18 de junho o Dia Mundia do Orgulho Autista, 0 Senador Flavio Arns, que é o Presidente da Comissao de
Educacéo, presidiu, em nhome da Comissdo de Direitos Humanos, esse evento.

Eu queria dar uma salva de palmas a essa luta vitoriosa que foi lembrada aqui, com o Dia Mundia do Orgulho Autista.
(Palmas.)

Por favor, Dra. Yone Gonzaga, Doutora e Mestra em Educacdo pelo Programa de Pos-Graduagdo em Conhecimento e
Inclusdo Socia em Educac&o, da Faculdade de Educagdo da Universidade Federal de Minas Gerais.
A SRA. YONE GONZAGA (Paraexpor.) - Bom diaatodas e todos.

Eu gostaria de comegar agradecendo e cumprimentando a mesa, 0 Senador, a Dra. Joice, a Dra. MariaInés, a Dra. Ana
Paula, cumprimento cada uma e cada um que esta aqui.

Quero dizer que, paramim, este momento é de muita emogado também.
Primeiro, quero dizer que eu fui uma das mulheres que pediu para tirar foto com o Senador, pelo que significa ter um
Senador da Republica negro neste pais... (Palmas.)

(Intervengéo fora do microfone.)

A SRA. YONE GONZAGA - Exatamente.

Pelo que significa um Senador da Republica negro, que se compromete com a luta de mulheres e homens, milhares de
familias negras neste pais, com doenca falciforme ou ndo; pelo que significa uma audiéncia publica promovida nesta
semana, em gue nés estamos discutindo os direitos das pessoas com doenca falciforme.

Estou emocionada também porque é a minha primeiravez no Senado Federal.

Eu sou Yone Gonzaga, sou filha de um pedreiro, Raymundo, e de uma ex-empregada doméstica, depois técnica em
enfermagem, Margarida Gonzaga. Ambos néo estdo fisicamente entre nds, mas € deles que eu trago afor¢a de dizer que
hoje eu cheguei aum lugar a que os meus ndo chegaram. (Palmas.)

E eu quero estar aqui para dizer desta alegria e paradizer que, enquanto professora da rede publica, enquanto professora
formadora, a doencafalciforme ndo me foi ensinada. Eu aprendi sobre doenca falciforme fazendo 6...

Em 2015, eu assumi, no Governo do PT, em Minas Gerai s, na Secretaria de Estado de Direitos Humanos, com o Secretério
Nilmério Miranda, a Superintendéncia... (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/lPT - RS) - O Nilmario foi
Parlamentar, colega...

A SRA. YONE GONZAGA - Sim, sim.
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Eu assumi a Superintendéncia de Politicas Afirmativas e Articulacdo Institucional na secretaria, e uma das pautas era, de
fato, pensar as politicas afirmativas. E aZend, com essejeito que todos nds conhecemos, umavez foi atrés de mim e disse:
"Olha, nés ndo podemos deixar de pensar nas pessoas com doenca falciforme”. E ai comegamos a fazer um trabalho de
pensar o racismo institucional e a doenca falciforme.

Como jafoi dito agui na mesa, o racismo determina os nossos modos de viver. O racismo determina 0s nossos lugares
ocupacionais. Por isso que nés temos um Senador negro, poucas professoras universitérias doutoras negras. Nos temos
poucos médicos, poucos odontélogos e poucos hematol ogistas negros. O racismo determina a nossa condicdo de vida.

E, al, eu assumi esse trabalho de conversar sobre o racismo institucional numa perspectivade falar sobre os direitos e hoje
eu me dou conta de que € necessério ampliar todas essas reflexdes para o campo da educaco.

Tenho atuado como formadora de docentes e de gestoras e gestores, e, também por causa do racismo - nos ja sabemos
-, N6s temos a Lei 10.639, que fala da obrigatoriedade da inclusdo da histéria e da cultura negra nos curriculos, e este
contelido chega de forma ainda muito incipiente aos contetidos. E nés sabemos que isso é resultado do racismo. E nés
sabemos que é resultado do racismo institucional .

Recentemente, foi divulgada uma pesguisa realizada pel o Geledés - Instituto da Mulher Negra, de Sdo Paulo - e Instituto
Alana, que fala que 70% dos municipios pesquisados ndo implementaram esta legislacdo. Entdo, ainda hoje, a histéria e
a cultura africana e afro-brasileira chegam de forma muito incipiente aos curricul os.

Ainda nesses curriculos, professores e professoras pensam, Senador, que, tratando no més de maio dos processos de
escravidao, estdo nos representando, que estdo trazendo as nossas histérias. Ainda hoje, professores e professoras pensam
gue falar que existe alei ou que o 20 de novembro é o Dia da Consciéncia Negra é suficiente, e nds sabemos que ndo €
suficiente. Nos sabemos que esse " desconhecimento”, entre aspas, de professoras e de gestores e gestoras da educagéo tem
aver com racismo ingtitucional. E, ao ndo conhecer a nossa histéria negra, 0s nossos legados, 0s nossos conhecimentos
produzidos desde Africa e em todas as didsporas, nds estamos legando um processo de invisibilidade para o negro e a
negra brasileiros. E esse processo de invisibilidade sb se torna mais agudo quando nés falamos de pessoas com doenca
falciforme.

Se a nossa corporeidade negra ja é invisibilizada... Professores, professoras e todos nos presentes temos acompanhado,
principalmente nas midias, os ataques racistas a varias pessoas e nos sabemos que, independentemente das condi¢des
econdmicas, 0 racismo nos torna todos desumanizados.

E isso que o racismo faz conosco, ele nos desumaniza, e esse processo de desumanizagio acontece para a manutencdo do
gue a gente chama - Cida Bento fala - de "pactos da branquitude”, para que nds, negras e negros, ndo queiramos assumir
outros lugares; para que nds, Negros e negras, ndo possamos lutar pel os nossos direitos; para que nds, Negros e negras,
nao reivindiquemos que estar numa audiéncia publica é direito nosso, porque nds sabemos das nossas dores, nds sabemos
das nossas competéncias e nos sabemos das nossas potencialidades.

E, ai, quando a gente trata das pessoas com doenca falciforme, hd um agravamento, como ja foi dito aqui. Na semana
passada, eu desenvolvi um processo de formag&o em um municipio & de Minas Gerais, e, numa sala com 60 gestoras e
gestores, eu perguntei aqueles e aquelas que conheciam a doenca falciforme. Menos de 15 pessoas na sala levantaram a
mé&o. Basicamente, todos tém em torno de 15 a 20 anos de docéncia. Ent&o, vejam bem: quando profissionais de educagéo,
gue atuam ha tanto tempo, desconhecem essa doenca e trabalham numa periferia em que os estudantes, o corpo discente é
majoritariamente negro, esses profissionais estdo me dizendo que eles ndo conhecem os seus alunos, que eles ndo olham
para os seus aunos, que eles Ndo respeitam as trajetdrias desses estudantes e as vozes desses estudantes. 1sso porque,
como também jafoi dito aqui, a doenca se manifesta desde a mais tenra idade, ndo €? E nés sabemos, assim os estudos
vém mostrando, que as criangas negras, desde as creches, sdo as menos cuidadas. Eliane Cavalleiro jadiziaisso la nos
anos 90; Fabianade Oliveiradiz isso agora. O Prof. Luiz Alberto, que faleceu recentemente, dizia que o siléncio em torno
das questBesraciais € uma estratégia para a manutencao do racismo e paraa manutencao das desigual dades educacionais.

NOs sabemos que muitas criangas, adolescentes e jovens tém um nimero de evasdo muito grande ou de distorcao idade-
série, e a gente ndo indaga evasio, distorcéo idade-série a partir desse olhar para as doengas falciformes, para
as pessoas que sdo acometidas por doenca. N6s falamos, os indicadores trazem: as pessoas negras Sa0 as que mais
se evadem. A distorcdo idade-série € maior entre 0s negros. Mas e esse monitoramento desses dados para a gente saber
por que essas pessoas se evadem? O que levaa evasaon?

Entdo, pensar o racismo institucional no campo da educagdo e o racismo institucional como um fenémeno que precisa
ser vencido é urgente. (Palmas.)
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E urgente porque, umavez néo tendo condigio de estudar, a vida dessa pessoa também sera prejudicada, porque o acesso
a0 mercado de trabalho serd diminuido. Também né&o tendo acesso ao mercado de trabaho, ndo tendo acesso a uma
profissdo digna, essa pessoa tera menos chances de viver.

Ent&o, eu trago como reflexdo a necessidade de uma articulagdo institucional entre os Ministérios da Salde, da Educacéo,
dos Direitos Humanos, da lgualdade Racial, para que, narealidade, aformac&o docente também incorpore essa tematica,
ndo como uma tematica en passant. "Ah, este ano nés vamos ter...". N&o! Isto precisa estar nos curriculos também.
Quando nés pensamos a histdriae culturanegrae afro-brasileira, nés precisamos entender quem somos NGs Nesse Processo.
Entender quem somos nds significa também trazer uma reflexdo sobre a doenca falciforme.

Sugestdes aqui para esta audiéncia publica: a questdo do monitoramento das evasdes, da distor¢do idade-série na idade
escolar, contemplando este olhar para as pessoas com doenca falciforme. E esta politica que precisa ser interligada. N6s
ndo podemos deixar que somente os nimeros digam que NGs somos isso ou aquilo, nds precisamos dizer o que somos.
E ao dizer o que somos, nés vamos dizer: "Nés somos pessoas negras, nds temos direitos e nds temos uma infinidade de
legislacdes que garantem esse direito”. Mas essainfinidade de legislagdes, hoje, muitas vezes é apenas repetidano seu teor,
mas ndo trabal hada paraque, defato, as pessoas negras, com doencafal ciforme ou n&o - aqui no caso, estamostrabalhando
com as pessoas com doenga falciforme -, possam ser vistas ha sua condicdo de sujeitos, cidadés e pessoas de direito.

Parafinalizar, éimportantetambém que agente entenda que esses processos formativos precisam se dar com essas pessoas.
A Zend disse aqui da dor, e nés sabemos que quem vivencia determinado problema consegue falar sobre ele com maior
propriedade. E nds temos aqui professoras e professores de vida, professoras e professores que ndo estdo somente nesta
condicdo de pessoacom adoencafalciforme, porque € uma outra coisa que precisaser pensada. S80 pessoas com direitos,
com sonhos, com desejos e com possi bili dades.

Em 2017, num evento em que a Zend me convidou, uma moga disse uma frase, quando estava sendo homenageada, que
ficou na minha cabega, e eu vou repeti-la: "Eu sei que eu vou morrer porgue ndo tenho hidroxiureia, mas eu tenho tantos
sonhos!”. (Manifestacéo de emogéo.) E aqui eu falo desses sonhos, dessas pessoas que tiveram suas vidas ceifadas e que
estes sonhos que ndo puderam ser vividos, possam ser vividos por quem tem a doencafalciforme...

(Soa a campainha.)

A SRA. YONE GONZAGA - ... possam ser vividos por n6s pessoas negras, que lutamos por direitos, por dignidade.

Finalizando mesmo, destaco que o Senador Paulo Paim é o autor do Estatuto da Igualdade Racial, dai a minha emocéo
também de estar falando sobre i sso. Durante muito tempo, trabalhei com os Conselhos de Promoggo da lgualdade Racial,
€, no estatuto, os direitos das pessoas negras, os direitos das pessoas e o direito a educacdo e o direito a salde estéo
também garantidos, ndo s6 na Constituicéo, mas também no estatuto, a Lei n° 12.288, de que eu acho que € importante
nos trazermos areferéncia aqui.

Muito obrigada pela oportunidade de estar aqui conversando, dialogando com vocés nesta manha, que € histérica para
a minha vida, e eu espero que sgja histérica também nos processos de incorporagéo dessa temédtica na formagéo de
professoras e professores e gestoras e gestores da educacéo.

Muito obrigada. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/lPT - RS) - NOs € que agradecemos,
Dra. Y one Gonzaga, a senhora que é Mestra em Educacéo pelo Programa de Pés-Graduacéo Conhecimento e Inclusdo da
Faculdade de Educagdo da Universidade Federal de Minas Gerais.

Nossos cumprimentos mesmo, viu? E uma simplicidade quando eu a encontrei no corredor! Posso tirar uma foto com
o senhor, Senador? Ela é que é mestra, ela que é doutora. Eu sou um simples Senador que aqui chegou. Muito orgulho
de ouvir asuafaaail

E vocé, me permita que eu digaisso, vocé citou aLei 10.639. Eu confesso que eu sou um apaixonado por essalel. Todo
ano eu tento langar uma campanha para divulgagdo da lei, porque ndo se chega a 25% dos municipios brasileiros que
adotam efetivamente na sala de aula aimportancia dalei, que quer contar so a historia verdadeira de negros e indios na
formag&o do povo brasileiro. Vejam adificuldade.

Eu apresentei até um prémio aqui no Senado para premiar as cidades do Brasil que realmente adotam a 10.639. Que a
gente pudesse, simbolicamente, eu cheguei a dizer, lancar uma grande campanha. E falamos no Governo, e o Governo,
todo ele, simpético aideia, muitos encampando aideia.

N&o é porque eu estou falando. A lel existe ha 20 anos, ndo é? Ha 20 anos. E a gente sempre tentando, nés todos tentando,
e adificuldade de fazer com que ela realmente cole - cole que eu digo néo é colar na sala de aula, sendo vao me dar zero
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aqui ja-, que alel pegue mesmo e a gente possa, entdo, mostrar que de fato a educagao liberta. Paulo Freire, se ndo me
engano, ndo €? A educacao liberta.

E a importancia dessa lel para mim é muito grande. Eu vou voltar no tempo. Muito tempo atrés, como eu venho de
outros tempos, eu apresentei essa proposta na Camara. A Camara aprovou, veio para o Senado. NOs ndo estavamos aqui,
estdvamos la Elafoi simplesmente engavetada e ndo foi votada.

Felizmente, depois, na frente, Esther Grossi, nunca vou esquecer, e Ben-hur apresentaram de novo alei na Camara dos
Deputados. Eu estavaldainda. Veio parao Senado e 0 Senado aprovou. Entéo, Esther Grossi, galicha de quatro costados,
e Ben-hur foram aqueles que, conjuntamente, apresentaram essalei.

Elaéumarealidade, mas sb que tem que ser implantada de fato, ndo €, Doutora? E vocé, como doutora, como mestra, sabe
mais do que ninguém, mas estamos conversando com o0s ministérios, para que nés todos, junto com a parceria publico-
privada, como foi dito aqui, que a gente possa lancar essa campanha.

Mas ndo é sb dizer que vai lancar, dizer que vai lancar eu venho falando ha muito tempo, mas tornar realidade, para que
a gente tenha um prémio, dois prémios, dez prémios, vinte prémios, oxaldmais de 5 mil prémios, para as prefeituras que
realmente assumam a responsabilidade de fazer com que se conte na sala de aula a verdadeira histéria do povo negro
eindio.

Pode ser por ai, Doutora? Muito bem. Meus cumprimentos.

Passamos de imediato a palavraa Maria Inés Barbosa. (Palmas.)

Deixe-me ler aqui, deixe-me ler o resto.
A SRA. MARIA INESBARBOSA - Esta errado.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS) - Estd errado? Assessoria,
diz que o roteiro que chegou aqui esta errado.

A SRA. MARIA INESBARBOSA - Acontece.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Fagcasinal ai paranés.
Podefaar.

A SRA. MARIA INESBARBOSA (Paraexpor.) - Ta Esta com som.
Ent&o eu vou iniciar fazendo a minha apresentaco.

Sou Maria Inés da Silva Barbosa. Eu sou formada em Servigo Social. Servigo Socia é uma érea e atividade da salide.
Normalmente, por eu estar muito envolvida com as discussfes das politicas de salide, ou eles colocam que eu sou
enfermeira ou colocam que sou médica, e eu sou assistente social com trabalho em periferia, trabalho em hospital. Entao,
eu tenho toda uma trgjetéria de trabalho e de docéncia na érea da salide.

Eu sou professora aposentada do | nstituto de Satide Coletiva da Universidade Federal de Mato Grosso, onde lecionei has
areas de formagdo - Nutricdo, Medicina, Enfermagem - e ha P4s-Graduacdo em Salide Ambiente e Salide.

Eu fui autora da primeiratese sobre racismo e salide no Brasil, focando no tema do racismo em si. Ja se vao alguns anos.
Isso posto, eu também gostaria de me apresentar para aquel es néo videntes.

Eu sou umamulher negra, idosa, de cabel os grisalhos. Estou portando um brinco de palhanas cores de Oxum, que remetem
aOxum. Eu estou vestida de branco com um lenco colorido. Sou filha de uma méae trabal hadora domeéstica, que, aos nove
anos, foi apartada de sua familia para trabalhar numa casa de familia em S8o Paulo. E eu tenho toda a minha familia,
por parte da minha mée, dispersa. Eu devo ter parentes que eu desconhego, porque minha mae fazia referéncia que um
irm&o dela haviaido para o Rio de Janeiro. Mas essa mesma fonte, essa mesma base foi que me deu essa forca para estar
em movimento. A minha mée tinha até o segundo ano primério, que era quando elavai para casa de familia, elatinhao
segundo ano primério. E ela alfabetizou o meu pai, para que meu pai tivesse uma profissdo. O meu pa era motorista e
formou amim eaminhairmajafaecida

Eu quero saudar a nossa ancestralidade, histéria de amor, dor e resisténcia. Saldo aquelas e agueles que, apesar da dor,
oferecem amor para nos debrugarmos sobre ador e gestar um novo dia

Quem sabe faz ahora.

Sando aqueles e agquelas - filhas, filhos, esposas, esposos, amigas, amigos - que se foram. Suas dores ndo serdo indteis.
Estreitam lagos, compromissos. Aqui estamos fazendo o presente, honrando a histéria de amor e dor.
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Satido afilhado querido com doengafal ciforme, que, aos 28 anos deidade se suicidou, em 30 de dezembro de 2022. Nossos
mortos ndo morreram; nos guiam nos caminhos de consolidacdo do direito pleno a salde, nos caminhos da complexidade
do sistema. Sistemas compl exos requerem pensamentos complexos. Suamorte aponta para questdes af eitas a salide mental
€, por que ndo dizer, ao processo de formagdo e a LDB, porque sdo aspectos - e as mesas anteriores mencionaram - da
formagdo para além do hematologista. Eu venho percebendo que tem crescido o suicidio entre jovens negros e a gente
ndo tem feito uma leitura do quanto isso afeta a juventude negra com doenga falciforme.

E outro aspecto, porque meu afilhado se suicida depois de um longo processo de vivéncia, de cuidados e descuidados,
conhecimentos e desconhecimentos. Entéo quando a gente fala em conhecer para cuidar, nés estamos a0 mesmo tempo
falando que ndo conhecemos, que ndo cuidamos, que Ndo temos consciéncia, por isso a necessidade do Dia Mundial de
Conscientizag8o sobre a Doenga Falciforme.

Saldo agueles e aquelas que se dedicaram em todos o0s niveis para nos debrucarmos sobre o conhecer, cuidar, ter
consciéncia sobre a doenca falciforme. Quem sabe faz a hora.

Sando aqueles e aquelasinvisibilizados, "invisibilizades", invisibilizadas que limpam, preparam o alimento, recepcionam,
cuidam do som, nos dao apoio, enfim, possibilitando que aqui estejamos. Se aqui chegassemos e a sala estivesse suja,
lembrariamos das pessoas responsaveis por limpéa-la, como a gente chega e estatudo em ordem, daaimpressio que surge
do nada. Essas pessoas chegam muito antes de nés e chegam depois de nés, elas estdo neste momento agqui conosco.

Saldo também aqueles e aguelas a quem sdo negados e usurpados os direitos de acessarem espacos de reflexé@o e
deliberacdo acerca dos seus direitos, ainda que garantidos constitucionalmente. A essas pessoas sobre as quais falamos
foi negado o0 acesso de estarem aqui discutindo num espaco de poder, € um dostrés Poderes. Entéo, ao estarmos aqui, esta
tudo aqui, e a gente tem que sentir a presenca dessas pessoas aqui (Palmas.), sob pena de ficarmos naretérica. E agente
vive um momento muito desafiante no pais, neste momento, porque a retérica do racismo foi incorporada - aretérica -,
evai exigir de nés - negros, brancos, indigenas, seja quem for - uma radicalidade nessa postura, porque, ao se incorporar
retoricamente, o sistema... Porque €isso, quem estano poder, o sistemando vai sedeixar abater, eleincorporaeressignifica
para manter o poder, e por isso nés precisamos estar preparados, preparadas e "preparades’. Essa € uma questdo: somos
negras, negros, indigenas, ciganas, ciganos, brancos, brancas, LGBTQIAP+ e tantas letras quantas se somarem, porque
s80 expressdes de vidas, vozes silenciadas. E v&o aparecer. Estou dizendo LGBTQIAPN+, masjatem outras | etras que se
somaram, e ndo sdo letras. sd0 vidas, sdo vozes negadas. Pessoas com deficiéncias, somos tantas, tantos, "tantes', somos
diversos, diversas, "diverses' e ndo aceitamos mais sermos desiguais em direitos.

Maseu vou me ater, neste momento... Até por experiéncia, eu também fiz parte do primeiro Governo Lula, quando secriaa
Secretaria de Promoc&o dalgualdade Racial e os desafios que vinhamos enfrentando desde ent&o. Mas, jaque tocamos na
guestdo daformag&o, e eu sou totalmente favorével a educacdo como um ponto basico, porque muito do desconhecimento
vem dando formagao, e eu falo como pessoaquefoi professora, por exemplo, nafaculdade de Medicina. Dei aulano curso
de Medicina. Entdo, eu sei de como essas questdes se d&o... Inclusive, na ocasido, |4, em Mato Grosso - e eu amo aquela
cidade, acidade e o estado -, eu fui uma professora que, num projeto de extensdo, passou, de iniciagdo cientifica, afazer
com que os alunos comegassem a se dedicar ao tema. Entéo, aqueles que participaram do projeto de iniciagdo cientifica
tiveram a oportunidade de adensar o tema, porque isso ndo esté presente naformag&o. Eu estou falando daMedicina, mas
NOS outros cursos da area de salide também, como jafoi aqui mencionado.

S6 quetem um ponto, e eu vou focar neste momento ha questdo daformagdo mesmo, que é quando agentefalada 10.639 e
11.645, porque a 11.645 jaincorpora o tema, €elaavancga, porque incorpora 0s povos i ndigenas,'mas, narealidade, ndo sdo
essas duas que ndo estdo sendo implementadas. Narealidade, aL. DB ndo esta sendo cumprida. E mais profundo. (Palmas.)

E, quando a gente ndo menciona que aimensa maioriadas instituicdes de formagdo neste pais ndo cumpre com alei maior
de educacdo neste pais, € muito mais profundo, e isso, enquanto este espaco aqui do Senado... Porque, se agente ndo foca
no ponto... Porque quem ndo cumpre alei... O que deve ser feito com quem ndo cumpre alei?

Entdo, falta uma supervisdo, um monitoramento e um "arrochamento”, como dizem, e nés estamos na época do arrocha
nas festas de S&o Jo&o... (Risos.)

E isso! Sob pena de nds mesmos nos atrapal harmos nesse processo. A LDB n&o esta sendo cumprida neste pai's, em toda
a extensdo do pais. Isso é sério, porque, em funcdo do racismo, permite-se cumpri-la ou ndo cumpri-la. E quais sdo os
papéis dos trés Poderes nesse sentido?

Ent&o, eu me sinto privilegiada de estar agqui, neste momento, debatendo, porque o Congresso tem um papel, inclusive,
de acompanhar, com o Executivo, de monitorar, de supervisionar, de exigir, e tem a vontade politica parafazé-lo.
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Entdo, na realidade, quando nds estamos tratando desses temas, nos estamos tratando das questdes de fundo deste pais,
de como este pais foi formado, do quanto nds excluimos diversos grupos e povos.

Poucos de nds sabemos que existem, neste pais, mais de 300 povosindigenas - povos! Falam-se mais de 270 linguas neste
pais. 1sso ndo é parte do nosso processo de formagao.

Entdo, nés estamos falando de um pais e estamos falando de " nucleozinhos'. N6s ndo estamos falando deste Brasil intenso,
imenso! Ou sgja: atarefa de fazer garantir os direitos das pessoas com doenca falciforme é uma tarefa de grande monta,
porque €ela estd inserida num contexto que reproduz e nega isto. Ela est4 inserida num contexto, tanto nacional como
internacional, em que a ldgica é dada pelo sistema financeiro e no pensamento Unico, através das diversas plataformas e
redes de comunicagdo. Ou sgja: temos que estar preparados e preparadas e "preparades’.

A populagdo negra... E quero fazer s6 um paréntese répido em relacdo aos povos ciganos: eles estdo no Brasil, porque
degredados foram da Europa, de Portugal, desde os idos de 1500. Para nés, isso, e para 0 Sistema de Salde, passa ao
largo. Vejacomo o tema do racismo é profundo!

Eu costumo perguntar 18, para a gente fazer referéncia a Salvador, a Bahia, onde estdo agquelas ciganas que ficam no
Mercado Modelo. Onde é que elas moram? O que é que elas fazem? Como € que elas acessam ou ndo... 1sso sb para dizer
da profundidade do que nés estamos debatendo e de que isso se trata de nos transformarmos, de uma maioria - porque
lutamos para ser reconhecidos como maioria -, em forca politica.

Por qué? A populacdo negrafoi quem elegeu este Governo... (Palmas.) ... e este Congresso. E eu estou falando mais por
conta de toda a quest&o do L ula e o contexto, a conjuntura. Foi o Nordeste que o elegeu, foi apopulagdo negra. (Palmas.)

Agora, iss0 precisa se traduzir em poder.
(Soa a campainha.)

A SRA. MARIA INES BARBOSA - SO que esta € uma luta, e ndo da para discutir todos esses temas que agente esta
discutindo sem discutir o tema do que é ser branco, o que isso implica daideologia da supremaciaracial branca. E isto.

NGs rodeamos os temas e ndo tocamos na sua radicalidade. E preciso romper com sociedade capitalista, com sua
cultura, seus valores, que sdo excludentes por sua génese, porque, no mais, nos vamos estar fazendo medidas que sdo
importantes.

E avancamos. Eu quero, também, deixar 0 quanto nds avangamos, mas a gente sO esta aqui hoje, como estivemos em
outras audiéncias, por conta da pressdo politica e de pessoas envolvidas com o tema, como a Joice bem levantou e fez
referéncia as parceiras, companheiras 14, & médicas do Rio de Janeiro. E por isso que nds temos uma politica, porque,
do contrério, ndo teriamos. E a manutencéo e ampliacao...

Ent&o, quando a gente esta discutindo hidroxiureia, nds estamos di scutindo uma questdo muito para além da hidroxiureia.
Nés estamos discutindo os laboratérios, nds estamos discutindo o que se paga... Tudo isso esta em jogo.

E finalizo... Apesar de - ndo vou me debrucar sobre isso, e 0 meu tempo também ja se esgotou -, da... O quanto o SUS,
nesse projeto neoliberal... Eu costumo dizer: ele esta sendo comido pelas beiradas. Temos que nos aprofundar sobre a
abertura do SUS ao capital estrangeiro, que esta |14, parado, no Supremo, desde 2015. E a inconstitucionalidade, porque,
ao falarmos sobre isso, sobre os principios do SUS, sobre a territorializagdo, a promogao da salde, como é que eu vou
fazer isso numa gestdo voltada para o lucro comercial?

Nés ndo estamos falando de direitos humanos. N6s estamos fal ando de contratos que dizem que vamoster tantas consultas,
tantos atendimentos. Como € que nés vamos fazer com que o SUS realmente vigore num contexto desse, com um sistema
financeiro pautando avida? E € um sistema, um proj eto, fracassado, de altaconcentrag&o de recursos e aumento dapobreza,
nacional e internacional mente.

Ent&o, é sobre barcos que afundam. Essa é uma geopolitica, isso implica em reparacdes, e, dentre essas reparacdes, vou
usar 0 exemplo datal coroagéo...

(Soa a campainha.)
A SRA. MARIA INES BARBOSA - ... do Charles. O diamante que ele usa na coroa foi extraido sob sangue e dor da
Africado Sul. E disso que nés estamos falando.

Que bom que estamos juntas, juntos e juntes, dizendo que nés vamos barrar isso. Mas, para barrar isso, a gente precisa
ter consciéncia de onde estamos e do que queremos.

Obrigada. (Palmas.)
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O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Muito bem.

Meus cumprimentos, Dra. Maria Inés Barbosa, como ela se identificou, assistente social. Mas ela é mestre em politica.
Por isso que d& aula em universidade.

A SRA. MARIA INES BARBOSA - E Doutora em Salide Pdblica.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/lPT - RS) - E Doutora em Salde
Plblicaainda. Entéo, elatem muita hist6ria para contar e muito paraapontar. Pode ver que afaladelatoda, se me permite,
aponta também para a questao politica.

A SRA. MARIA INESBARBOSA - Essenciamente.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - NOs elegemos o Presidente
Lula, correto? Nds elegemos 0 Congresso Nacional. Vocés estdo percebendo as articulagdes politicas que o Presidente
Lulatem feito para aprovar matérias aqui dentro. Entdo, nds temos que ter esse olhar, e eu concordo, para a geopolitica,
mas, a0 mesmo tempo, temos que ter Deputados, Senadores, V ereadores, Prefeitos, Governadores comprometidos por um
mundo melhor paratodos, negros, brancos, indigenas, enfim, tudo o que a senhora citou, e muito bem.

Ent&o, a responsabilidade é muito grande, inclusive em cima de nds, que estamos mais na frente, para que 0 N0Sso povo,
cadavez mais, entenda que néo é sO eleger 0 Presidente, que as outras instancias sdo instancias de poder. E aqui ndo passal

Sabe quantos anos eu peleei com o Estatuto da |gualdade Racial?

A SRA. MARIA INESBARBOSA - Eu sei porque eu estava na Seppir, na época.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Lembra-se? Em que ano
foi?

A SRA. MARIA INESBARBOSA - Na Seppir eu comecei em 2003.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Ent8o, em 2003. Jafaz o

qué? Faz 20 anos. O Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, 15 anos; o Estatuto do Idoso, 18 anos. Foi nesse periodo que
comegamos a travar o embate, para depois aprovar.

A Lei dos Autistas tem, no minimo, dez anos.
E aqui, se eu fosse falar de tantas peleias... N&o sou eu. Nés que travamos agui dentro.

A politica de cotas tem quantos e quantos anos? Comegou |a com o Abdias! O grande debate aqui dentro comegou com
0 Abdias.

Eu tenho, no Abdias, uma grande referéncia de luta e de bom combate.

Eu estou somando, com a senhora, sobre as dificuldades que passam pelo mundo da politica.

De imediato, passo a palavra para a Dra. Ana Paula Pinheiro Chagas Fernandes, pediatra, Professora Adjunta 3 do
Departamento de Salide da Crianga e do Adolescente, da Faculdade de Ciéncias Médicas de Minas Gerais.

A SRA. ANA PAULA PINHEIRO CHAGAS FERNANDES (Para expor.) - Bom dia.

Eu queria cumprimentar amesa: Dra. Maria Inés, Dra. Joice, Dra. Yone. A gente ja se encontrou eém outros momentos,
nao é?

Quero cumprimentar o Senador Paulo Paim e a plateia, agradecendo a oportunidade de estar aqui e dizer daminhaaegria
e do meu respeito pelo que esta acontecendo aqui hoje.

Eu acho que € uma retomada, uma nova apropriacdo de um caminho que foi interrompido por um tempo, e eu senti falta
daforcaque eu vejo agui.

Acho que o aprendizado que vocés nos dao - e eu falo isso deste meu lugar de fala de médica, doutora, pesguisadoraem
doencafalciforme.... O aprendizado que a gente tem com vocés a gente ndo encontra em nenhum banco de universidade,
em nenhum livro, em nenhum artigo, em nada.

Eu venho aqui, hoje, e estava ouvindo voceés todos e refletindo se, realmente, ndo é a hora de a gente, no bom sentido,
invadir 0s nossos espacos académicos, as universidades, os cursos da drea de sallde e da &rea de assisténcia social, com
foruns que levam para dentro da universidade aforca e o lugar de fala que vocés tém, porque ndo adianta a gente tentar
ensinar isso que eu aprendi aqui hoje. As pessoas, 0s estudantes merecem ter contato com iSso, precisam ter contato com
isso, é urgente que tenham. E € por isso que, vendo aqui representantes de vérios estados, eu peco a vocés que reflitam
sobre esse papel social também t&o importante de buscar as universidades, para queisso sgjacolocado dentro daacademia.
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Bom, também queria dizer que eu procurel uma frase para terminar a apresentacao - isso € comum, e depois eu achei que
ndo, que afrase era, talvez, minha mesmo. E eu ouvi aqui, tantas vezes, a palavra sonho, sonhar...

Eu acho que alguém ai... Eu li, em alguma literatura, que, quando a gente sonha, sonha muito, sonha grande, pode ser
gue arealidade escute e providencie. Ent&o, eu acho que comega com um sonho mesmo, e a gente vai trabalhar para que
aredlidade providencie.

Bom, a pauta minha hoje, agqui, vao ser alguns apontamentos sobre atendimento de urgéncias na doencafalciforme.

Eu vou comegar - pode passar - dizendo que existe, sim, uma doenga no sangue gque causa uma série de problemas, mas
existem pessoas envolvidas em tudo que se conversa sobre doenca falciforme, e agente ja viu isso agui hoje e em outros
momentos. Cada pessoa tem a sua histéria. Ent&o, a gente nunca pode deixar a doenga tomar o papel principal dessa
conversa. O papel principal dessa conversa sao as pessoas.

Pode passar.

E ai, para comecar a fala sobre urgéncias, eu extrai duas situagdes do meu trabalho de mestrado. Ele foi um trabalho
qualitativo e quantitativo sobre mortalidade em doenca falciforme. Ele j& estd um pouco antigo, mas, como a parte
qualitativa foi entrevista as familias que tinham perdido criancas com doenca falciforme, e os relatos eram muito
contundentes, eu achei que seria bom a gente comegar por eles, para a gente entrar no tema do atendimento as urgéncias.
Entdo, nessa entrevista - agui € um pedaco dela -, amae disse:
Ma&e: ... no pronto socorro a gente chega, por exemplo, ele ja vai direto pra consulta. A, a gente chega 14, ai
eles passam a gente pra medir a febre. Mas demora quase duas, trés horas pra ser atendido. Quando eu falo
gue eletemanemia, ai ja é mais, ai elesja correm com ele. Ai elesja correm, ja da um tratamento melhor
pra ele, mas, até que eles entendam que o menino ta com anemia, que tem que ser tratado depressa, ai €
demorado. Ah, o que eu tenho que reclamar mesmo € s do pronto-socorro, porque as vezes a gente ndo tem
condic¢des de pagar uma consulta, porque eu ndo tenho mesmo [ ...]. Ai, as vezes, chega |4, eles fazem um
pouco caso com os filhos da gente, porque ndo é[o filho] deles né? A, o pouco caso ali € muito grande.

Essafoi amée de uma crianca que faleceu aos 0ito meses de idade.

Pode passar mais um.

Este é o segundo relato. A mée disse:
Mé&e: Eu level ela numa segunda-feira no pronto socorro. O médico la ndo sabia...
Ana Paula: O pronto-socorro de onde?

Mae: Daqui mesmo. O médico nao sabia como resolver o assunto. Ele ndo conhecia a doenga. Ele ndo sabia
nem o que era anemia falciforme... Mas, ai, ela tinha que fazer transfusio de sangue, porque a rapidez da
febre, da infeccao, é rapido demais.

Essa é amée de uma crianca que faleceu com 11 meses.

Ent&o, agente ndo compreende que umadoenca que tem pelo menos quatro situacdes que justificam que elasejao holofote
de um problema de salde publica... Ela tem incidéncia alta na populacéo brasileira; ela tem prevaléncia na populagéo
afrodescendente; elatem a possibilidade de um diagnéstico precoce por umaagdo universal regulamentadapelo SUS, que
€ o teste do pezinho; elatem uma mortalidade elevada, principalmente em criancas; ela tem morbidade alta em todas as
faixas etarias; ela acomete uma populagéo caracterizada por vulnerabilidades sociais; as pessoas com doenca falciforme
s80 quase que todas elas usudrias do SUS; e existe a hecessidade de cuidados integrais e da participacdo de uma equipe
multiprofissional no planejamento das agdes.

Ent8o, se agentetem ai pelo menos oito justificativas para que ela sgja conhecida por todos, a gente precisa pensar muito
bem no que esta faltando, qual é o nosso problema e por que depois de quase 30 anos... A gente fez tanto material, o
ministério fez, nés escrevemos e nos debrucamos, pesquisamos, tentamos entender, tentamos ouvir, ouvimos, fizemos
eventos, e ainda estamos aqui tratando de uma questdo de direitos, depois de quase 30 anos... Em 1998 a triagem, quase
30 anos, 25 anos a 30 anos da triagem.

Houve um trabalho que continuou, o0 meu, de mestrado, e eu trouxe s6 dois eslaides desse trabalho da Alessandra - pode
passar -, que também estudou amortalidade. Um deles é que o tempo decorrido entre o inicio dos sintomas e o atendimento
meédico, na ocasido do evento que motivou o 6bito, entre criangas da triagem, de 2005 a 2012, em Minas Gerais, foi ali
de cercade 24 horas, em 70%. E o tempo decorrido entre o inicio dos sintomas e o éhito beirou ali 24 horas em 40%.
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Entdo, se a gente sabe que a doenga € répida e que os 6bitos acontecem em 24 horas - amaioria em até 24 horas - apds o
inicio dos sintomas, o pronto atendimento é crucial, é crucia! Esta provado que ele é crucia e que € um ponto de atencdo
dessa linha de cuidado que merece uma aten¢ao especial.

Proximo.

Af ascriancgas. Nas entrevistas, 62% das familias dizem que ndo foram sequer esclarecidas em relacdo aquilo que causou
0 Obito da crianca. Mas por que morreu? Elas ndo se sentiram esclarecidas. Ninguém informou o que aconteceu.
Proximo.

Af, quando agente vai ver o percurso para atengdo as urgéncias em doenca falciforme que vai até o pronto atendimento,
a gente pode pensar que sgja simples. Uai, chegou no pronto atendimento... Mas ndo é tdo simples assim. Se a pessoa
sair daUBS, elavai precisar de um contato que vai chamar uma ambuléncia, essa ambulancia vai fazer o contato com o
hospital e o hospital vai acionar aequipe médica. Olha quantos pontos que nés temos para umacoisa dar errado, demorar,
atrasar, ndo €? Se saiu de casa, essa pessoa ligou para alguém, talvez um call center, setiver, e faou: "O que eu fago?
Meu filho estd ali com febre e tal”. A pessoa que atende o telefone, se for esse 0 caso, vai dizer: "Ou vai a pé, ou vai
por vias proprias, ou vai de ambulancia'. Agora, a pessoa também pode sair de casa e ir por vias proprias até o hospital.
Ent&o, sGo muitas vias, s80 muitos pontos.

Chegando ao hospital, a pessoa tem que explicar o que ela tem; o hospital, o recepcionista, quem esta fazendo a
classificagdo de risco tem que entender, compreender o que a pessoa esta falando, entender o que é doenga falciforme,
classificar o risco da pessoa com doengafalciforme pelo menos na classificagio amarela. Setiver doencafalciforme mais
sinal de alerta, ela seralaranja ou vermelha e sera encaminhada diretamente, imediatamente a sala de urgéncia. 1sso tudo
depende de tantos pontos de atencdo que eu acho que sb isso ja € uma situagdo de cuidado nosso para que o atendimento
de urgéncia seja mais eficaz.

Eu coloquei dli... Olhe paravocé ver: a gente tem prontuarios, a gente tem prontuario eletrénico, a gente tem formulario,
manual, cartaz, celular, ChatGPT, o escambau, certo? Ainda assim, as pessoas ndo estdo sabendo o que € a doenga
falciforme no PA, ndo estdo sabendo sobre a dor da doenca falciforme. Os nossos prontuérios, sistemas de prontuario
eletrénico, gente, hoje, sinceramente... Eu ndo sei quantos médicos estdo aqui, se atuam com prontuario eletrénico. Eu,
nos meus trés pontos de atencéo, em Belo Horizonte - nos trés: na Prefeitura, na Unimed e na faculdade -, atendo com
sistema MV. Ele é um grande campedo de prontuérios el etronicos.

Poxa, o sistema MV tem 1 milh&o de recursos para avisar 0 médio e avisar a recepgdo como sdo as bandeiras de que
aquela pessoa estd em uma situacao especial.

(Soa a campainha.)

A SRA.ANA PAULA PINHEIRO CHAGASFERNANDES- A gente clicaem cimadabandeirinha, e aparece. Aparece
pessoa com deficiénciavisual, pessoa com deficiénciaauditiva. Por que agente ndo criaumabandeirinha, poxa, se agente
tem um cadastro dos meninos da triagem? Eles tém o nimero do SUS; ja cadastrem todos - todos. Em todo o percurso
vai estar asinalizacdo: no posto de salide vai estar, no agendamento, naregulagdo vai estar, no prontudrio daurgénciavai
estar. Pode ser uma solugéo. Nds ainda ndo tentamos, mas isso € possivel e é simples. Certo?

Ali, vocéficapensando... O que acontece: as pessoas nao estéo sabendo sobre os eventos agudos ocasionados pela doenca
falciforme? Ou eles ndo estdo sabendo sobre os sinais de aerta que definem um quadro mais urgente, ou serd que é a
classificag8o de risco, que ndo entende que a doenca falciforme deve ser priorizada, que ndo compreende a dor, que ndo
aplica os protocol os assistenciais, que ndo tem ainformagado de alerta no prontuario? O que € que esta acontecendo? Sera
gue é a equipe de urgéncia que ndo sabe o sina de aerta, que trata a dor daquele jeito ali, "vocé ndo vé, mas eu sinto",
ndo entende isso? Sera que nado sabe aplicar a escala de dor? Serd que 0 Samu € demorado? Que os protocolos ndo sdo
aplicados? Que a sala de urgéncia ndo é bem equipada? Qual é o mapeamento das unidades de urgéncia que atendem as
pessoas com doenga falciforme no SUS? E € interessante...

Volta s um pouquinho, porque, no meio desse eslaide, eu pus um olho e um ouvido. Ai eu venho, por uma coincidéncia,
trazer a mesma ideia da Dra. Teresa: as pessoas estdo enxergando os outros? Elas se enxergam mutuamente? O olhar
nesse momento é treinado para aquilo que se faz? As pessoas se escutam? Elas escutam a dor? Elas escutam a queixa?
Elas escutam que aguel e paciente tem anemia falciforme? Ou aquilo vira uma miscel &nea no meio de um plant&o cadtico
do PA, e é por isso que as coisas ndo acontecem?

Vamos 14, proximo.
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Ou, por trés disso tudo que eu estou falando, tem uma base, que é o racismo institucional, estrutural? Ele, por si, sozinho,
jadetermina um caos nesse atendimento de urgéncia as pessoas com doenga falciforme.

A minha fala fecha agui sem respostas, ndo tem resposta. NGs temos que procurar juntos - procurar juntos - 0 que esta
acontecendo nos PAs, nos hospitais em relag@o & atencéo de urgéncia as pessoas com doenga falciforme. Talvez sgjaa
hora de a pesquisa agora se direcionar paraisso, pararesponder. Como a pesquisa da V anessa respondeu o que acontecia
com as mulheres grévidas, agora nds estamos precisando saber agui, no Brasil, o que acontece em relagdo a atencéo as
pessoas com doenga fal ciforme num pronto atendimento.

Era isso que eu tinha para falar. Quero agradecer a vocés. N&o tenho as respostas, mas a gente pelo menos pode ter o
compromisso de procurar junto. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/lPT - RS) - Muito bem, Dra. Ana
Paula Pinheiro Chagas Fernandes, Pediatra, Professora Adjunta 3 do Departamento de Salide da Crianca e do Adolescente
da Faculdade de Ciéncias Médicas de Minas Gerais.

E isso. Os problemas s3o muitos, mas € a frase final: somente coletivamente, pensando juntos, € que podemos encontrar
0s caminhos, conversar com todos para governar para todos.

Meus amigos e minhas amigas, como diria um amigo meu nas assembleias que eu fazia quando era sindicalista, ja sdo
10 para as 13h. Muitos ja me disseram que tém o horario do almogo. Eu conversel aqui com a Dra. Joice, que € uma das
articuladoras deste momento t&o bonito para a histéria do Parlamento brasileiro, que eu so daria alguns informes, que eu
tenho que dar, e elafaria 0 encerramento em nome das trés mesas que formatamos.

Pode ser?
(Manifestacdo da plateia.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS) - Javi que estatodo mundo
com fome. Foi um "pode" bem rapido, hein? (Risos.)

Votacdo simbdlica rapidamente.

Eu queria s6 informar rapidamente aqui que, segunda-feira, temos nesta Comissao audiéncia publica sobre o racismo no
futebol. Todos que puderem acompanhar... Claro que o caso do Vini trouxe a tona tudo isso. Ja fizemos uma na Frente
Parlamentar Mista Antirracismo, que eu coordeno no Senado e a Dandara coordena na Camara.

Quarta-feira é sessdo deliberativa.

Quinta-feiravai ser umagrande audiénciapublica, importantissima. Vamosdiscutir agui marco temporal, povosindigenas,
para debatermos a questdo do marco temporal, que aprovaram 14, e aqui ndo vai ser bem assim. Nés vamos resistir ao
maximo, inclusive a audiéncia plblica tem esse objetivo. Vocés sabem o que &, ndo é? Traz um prejuizo enorme para
0s povos indigenas. (Palmas.)

(Intervengéo fora do microfone.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/lPT - RS) - E quilombolas,
exatamente, indigenas e quilombolas.

Sexta-feira, teremos duas agendas aqui na Comissdo de Direitos Humanos. A primeira, instruir o PL 1.944, de
2022, que altera a Lei 4.327, de 13 de abril de 2022, que dispde sobre os requisitos minimos de seguranca para a
fabricagdo, construcdo, instalacdo e funcionamento de obras, piscinas e similares, sobre a responsabilidade em caso de
seu descumprimento, para dispor sobre a prevencdo. Estd morrendo muita gente em piscinas. No caso aqui € exatamente
iss0. E em piscinas, afogamento infantil. E teremos, em seguida, uma reunizo da Frente Parlamentar Mista Antirracismo.

Sébado, eu vou preparar as audiéncias de segunda e o domingo eu vou tirar para amogar. Para descontrair... (Risos.)
Pessoal, é importante lembrar s6 isso aqui - o Gltimo aviso que me lembraram -, que vai ser no dia 3 agora de julho, as

10h damanhg, aqui na CDH, o debate sobreaLei 10.639; ndo o debate sobre alei, mas como nos mobilizar paraagrande
campanha sobre o tema, com a participacdo ja de 6rgaos, como de ministérios do Governo Lula

Agora, entdo, a palavrafinal, o discurso de encerramento desta importante audiéncia piblica, paraa Dra. Joice Aragéo de
Jesus, Coordenadora de Sangue e Hemoderivados do Ministério da Salde.

A SRA. JOICE ARAGAO DE JESUS (Paraexpor.) - E muito emocionante tudo o que foi construido: a parceriacom a
Fenafal, toda ainiciativade Maria Zené no sentido de promover, produzir este momento, com o apoio do Senador, desde
aaudiéncia com a hemofilia, que foi também muito emocionante, muito importante.
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E eu ja estou convidando para uma outra audiéncia, a da talassemia, ta, Senador?

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Demacrética/lPT - RS) - Vocés concordam?
Eu vou botar em votagdo ja
V océs que concordam com essa audiéncia publica batam palmas - para ela, ndo para mim. (Palmas.)

A SRA. JOICE ARAGAO DE JESUS - Entdo, pronto. Est4d amarrado. (Risos.)

Ent&o, foi um momento muito importante, porque o Brasil voltou. O Brasil voltou paraser da populacéo que efetivamente
precisa de um SUS funcionando, de um SUS dando atengdo de qualidade, dando aos nossos aguerridos profissionais...
Porque nés temos muitos profissionais que seguem protocol os do Ministério da Salide, que apoiam aciéncia, que tomaram
vacinas e vacinaram seus familiares também.

A ciénciatem trabalhado no sentido de descobertas, da promogao das inovagdes tecnol égicas, para que a gente possa dar
qualidade de vida principalmente as pessoas com patol ogias e que tém uma vida muito dificil, com as doencas cronicas,
gue precisam ser vistas sob 0 aspecto dos cuidados cientificos, mas, sobretudo e acima de tudo, sob os aspectos sociais
das pessoas com €las envolvidas, tanto os cuidadores como os tratadores.

Nés estamos num trabalho intenso, em parceria com as associacdes de pessoas com doenca falciforme, como fizemos
no passado, agora ampliado para as demais patologias existentes na Coordenacdo de Sangue, e com um papel muito
importante, que € uma questdo de seguranca nacional, que € a seguranca do sangue, da hemoterapia. A Hemorrede esta
sendo mobilizada. Estamos em reuni 8es com cadahemocentro, vamos partir parareunides regul ares paraagentefortalecer
aHemorrede brasileira, onde a seguranca do sangue, os tratamentos hemoterapi cos e as patol ogias sdo tratadas.

Este momento é muito importante. Nés estamos trabalhando com a possibilidade de altos recursos, via PAC inclusive,
como ja foi anunciado tanto pelo Secretério Helvécio Miranda como pela propria Ministra Nisia Trindade, em varios
espagos. Sa0 recursos que estdo sendo articulados para que a gente possa promover a Hemorrede com obras, reformas e
equipamentos. Entéo, temos muito trabalho pela frente.

Agora, existe umaoutra coisaque € muito maisimportante: a Coordenacéo de Sangue recebe os usuarios, a sociedade civil
organizada, os profissionais, os gestores para o dialogo, para a conversa. Nés conversamos, recebemos. O meu celular, o
celular da Coordenagdo de Sangue e 0 e-mail do sangue estdo disponiveis paratodos e todas que precisarem falar conosco.
NOs ndo somos autoridades invisiveis; nds somos visivels, nés somos responsaveis. Nao estamos na Coordenacdo de
Sangue por qualquer outro interesse que ndo seja, como profissiona de carreira que fui do Ministério da salde e da
Universidade Federal do Rio de Janeiro, 0 meu compromisso com a vida, 0 meu compromisso com o0 povo brasileiro,
agora que estou aposentada, que ndo estou mais oficialmente trabalhando no SUS como trabalhei a minha vida inteira
até quando me aposentei.

Foi neste século? Sim, foi neste século que eu me aposentei. (Risos.)

Ent&o, gente, eu quero agradecer muito ao Senador Paim pela sua parceria, que nédo é de hoje, vem de longe, vem de |4
da Africa, ndo é? A gentetem um péla...

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS. Fora do microfone.) - Com
certeza...

A SRA. JOICE ARAGAO DE JESUS - A gente tem um pé & A gente tem essa parceria, e € um trabalho para o qual
eu, pessoal mente, conto com o apoio dele para estar conosco, paraagente encarar as necessi dades que nds temos, muitas,
principa mente no que diz respeito aos avangos e inovagdes tecnol dgicas, para que a gente possa, do lado do tratamento,
do lado do cuidado, oferecer, dentro do SUS, atencdo de qualidade.

E a gente vai trabalhar muito para que a empatia, 0 amor, o respeito que muitos profissionais aqui demonstraram, Ana
Paula, Vanessa, Teresa, Clarisse, tem mais alguém? Tem Jania. Deixe-me ver...

(Intervencéo fora do microfone.)
A SRA. JOICE ARAGAO DE JESUS - AnaPaulajafalei.

(Intervengéo fora do microfone.)

A SRA. JOICE ARAGAO DE JESUS - Falei, esta aqui na frente. Todas essas pessoas e, pelo Brasil afora, muitos
profissionais comprometidos com avida.
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Senador, muito grata por esse momento, que mexe muito emocional mente com todos e todas que estdo aqui. Ninguém
estd aqui a toa com as pessoas com doenga fa ciforme, com quem nds estamos comprometidos.

Eu ndo sei quanto tempo eu tenho de vida ainda, porque, quando a gente chega a uma certaidade...
O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Vida longa.

A SRA. JOICE ARAGAO DE JESUS - Sim, mas, quando a gente chega a certaidade, os filhos, os netos, tudo, a gente
tem que estar preparado para esse momento, ndo € mais quando eu tinha 20, 30, 40, 50. Eu ndo sei, mas, enquanto eu tiver
energia e tiver condi¢des, nds estaremos juntos e juntas. Como vocé também tem a minhaidade, ento... (Risos.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS. Fora do microfone.) - A
mesmaidade.

A SRA. JOICE ARAGAO DE JESUS - A mesmaidade.

Quero agradecer aconfiancaque mefoi depositadapelaMinistraNisia Trindade, pel 0 Secretério de Atengdo Especializada
a Salde, Helvécio Miranda, de terem me convidado, me trazido para esse trabal ho.

Espero que a gente va se encontrar com frequéncia e que a gente possa trabahar intensamente. Conto principalmente
com as pessoas com doenca fal ciforme nos seus espacos locais. O acesso é livre, afala, as queixas, as reivindicagdes sdo
livres para chegarem até nos. O Brasil voltou e, quando eu falo que o Brasil voltou, nds voltamos, porque nés somos
povo brasileiro e gestores.

M uito obrigada atodos vocés que sempre cooperaram e estiveram juntos desde que eu vim para c, em 2004. Eu agradego
muito o apoio e uma coisa muito importante € o respeito e a confianca. Eu espero que eu atenda e responda com toda
aintensidade.

Muito obrigada a cada carinha que eu conheco aqui. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia DemocréticalPT - RS) - Calma que ndo terminoul.
Eu achei que ia terminar, mas ndo terminou. S6 um minutinho. Ja vou dar para vocé, mas eu vou dar um outro aviso
gue eu tenho que dar.

Pessoal, quando eu falel agui das minhas emendas individuais que eu estou mandando para 0 povo quilombola, para o
Rio Grande do Sul, j& comegaram ligando. E um recurso extra que veio do Governo e eu estou mandando para o povo
quilombola.

Quanto aguele rodizio - estou falando para 0 meu estado, pessoal, vocés me dao um segundinho aqui - que eu tenho de
mandar para 0s 497 municipios de dois em dois anos, todos continuardo contemplados. Esse é o recurso especia que
veio e nos estamos mandando para os quilombolas. Entdo, qualquer municipio do Rio Grande que tenha comunidade
quilombola, por favor, entre em contato com o seu Prefeito, porque vai via prefeitura.

E depois o secretario aqui me lembrou que eu falei agui da semana que vem, mas ndo falei de amanha. Ele disse: "V océ
ndo vai trabalhar amanh&?'. Claro que vou. Entdo, amanha temos audiéncia publica para discutir, com a participacdo do
Governo, que jaindicou os convidados da sua visdo, a questdo dos idosos aposentados do Brasil. Comega amanha as Sh
eval ser umaagenda..

(Intervengéo fora do microfone.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Vamos falar de nés.
(Risos.)

Por favor, doutora, a senhoraque manda ali agora. Eu iaencerrar. Pode encerrar a senhora aqui, depois ela complementa.

E um aviso para nds todos, inclusive para a senhora, pelo que eu sei.

A SRA. MARIA ZENO SOARES (Paraexpor.) - Finaizando, ndo vou agradecer ao Paim mais umavez, porque eu vou
estar sempre agradecendo, como a Y onefalou, pela pessoa que vocé &, por tudo que vocé representa neste pais tao sofrido,
onde a populacdo negra ainda se encontra em desvantagem em todos 0s quesitos que a gente ndo vai ficar aqui falando.

Continuo na guerra, continuo na luta, mas eu ndo poderia deixar de falar dessa mulher negra, baiana, virginiana, que eu
amo muito. E pode passar o video. (Palmas.)

Enquanto vai colocando o video, gente, tem o seminario e a Carmen vai conduzir para o amocgo. E nés vamos fazer uma
foto todo mundo aqui na frente com o Paim.

(Procede-se a exibicdo de video.)
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O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da ResisténciaDemocrética/lPT - RS) - Estaencerradaaaudiéncia
publica de hoje. Amanha tem mais e na semana que vem também. Vamos tirar umafoto coletiva

Esta encerrada a audiéncia de hoje.

(Iniciada as 9 horas e 01 minuto, a reunido é encerrada as 13 horas e 07 minutos.)

42/42



