Reunido de: 22/06/2026 Notas Taquigréficas - Comissdes SENADO FEDERAL

Fas
,.’_” ,,/ull \\\\\‘\ R
Al

SENADO FEDERAL

SECRETARIA-GERAL DA MESA
SECRETARIA DE REGISTRO E REDACAO PARLAMENTAR

REUNIAO
22/06/2026 - 207 - Comissdo de Ciéncia, Tecnologia, Inovagao e Informética

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia DemocréticalPSB - PR. Fala da Presidéncia. Por
videoconferéncia.) - Havendo nimero regimental, declaro aberta a 20* Reunido da Comissdo de Ciéncia, Tecnologia,
Inovagdo e Informética da 42 Sessdo Legislativa Ordinédria da 572 Legislatura, que se realiza nesta data, 22 de junho de
2026.

A presente reuni&o destina-se a realizago de audiéncia publica, com o objetivo de debater sobre os desafios enfrentados
por pacientes com hipertensio pulmonar para o diagndstico e o acesso a tratamento no Sistema Unico de Salde (SUS),
em atencdo ao Requerimento n° 37, de 2026, desta Comissdo e de minha autoria.

Participardo desta audiéncia publica, por meio de videoconferéncia, 0s seguintes convidados:

- Dra. Carmen Cristina Moura dos Santos, Coordenadora-Geral de Atencéo Especializada do Ministério da Salide;

- Dra. Cecilia Menezes Farinasso, da Secretaria de Ciéncia, Tecnologia e Inovagdo em Salide, do Ministério da Salide;
- Dr. Ricardo de Amorim Corréa, Presidente da Sociedade Brasileira de Pneumologia e Tisiologia;

- Dra. Flavia Navarro, Presidente do Grupo de Estudos de Circulagdo Pulmonar do Departamento de Cardiopatias
Congénitas e Cardiologia Pediéatrica da Sociedade Brasileira de Cardiologia;

- Sra. Débora Lima, Vice-Presidente da Associacdo Brasileira de Apoio a Familia com Hipertensdo Pulmonar e Doencgas
Correlatas (Abraf).

Quero, em primeiro lugar, dar as boas-vindas aos convidados e as convidadas e dizer daalegriade poder contar com todos
no Senado Federal, nesta Comissdo de Ciéncia, Tecnhologia, Inovagdo, Comunicacdo e |nformética, que tenho a honra de
presidir, para debatermos o tema hipertensdo pulmonar e os encaminhamentos decorrentes deste quadro.

Eu quero dizer - sempre enfatizo isto, particularmente para as pessoas que hos acompanham pel os meios de comunicacéo
- que todas as comissies devem debater o tema. A de Direitos Humanos, porque € uma questédo de direito humano
também, de humanidade, de qualidade de vida; a Comissio de Assuntos Sociais, porque a salide esta na Comissdo de
Assuntos Sociais, aprevidéncia, a assisténcia, e todas essas areas estéo relacionadas a hipertensio pulmonar; ade Ciéncia
e Tecnologia, porque também a gente tem que ol har para a pesquisa, ainovagdo, o trabalho mundial nesta area, ndo s6 em
relacdo a hipertensdo, a produgéo de medicamentos, pesquisas, acompanhamento, mas inclusive todas as pesquisas que
apontam para a estabilizag8o, para a cura, como acontece com muitas doengas raras também no mundo inteiro.

Ent&o, € ciéncia e tecnologia, sdo finangas - ndo ha divida, tem que haver o financiamento para isso. Entdo, a ciénciae
tecnol ogiatambém estdo fazendo isso do ponto de vistade umaareaquefoi considerada prioritériano inicio dostrabal hos,
justamente no sentido de dizer: a gente precisa desenvolver também mecanismos para enfatizar as necessidades. Sdo 15
milhdes de brasileiros aproximadamente que apresentam algum tipo de doengarara, cujo debate aconteceu nas Comisses.

Eu quero aqui também, inicialmente... Eu fui Senador de 2002 a 2010, e naquele periodo noés ja debatiamos bastante
hipertensdo pulmonar - portanto, em 2002, significa 24 anos atras; em 2010, quando terminou 0 mandato, eram 16 anos
atras. Nagquela época, todas as audiéncias publicas eram acompanhadas muito parti cularmente por uma pessoa que tinhao
quadro de hipertensdo pulmonar, jafalecida, a quem eu quero prestar homenagem ainda no diade hoje, com alembranga:
Fausta CristinaNogueira. Elae o irméo estavam sempre no Congresso Nacional, tinham o apoio nosso também no periodo.
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Quero so dizer para a Fausta, na eternidade, que todos nés ainda estamos debatendo - talvez ela ndo tenha se beneficiado
tanto também em func&o de todas as contingéncias - e que a caminhada continua, para que as pessoas que apresentem
situacdo tenham um atendimento cada vez melhor. A gente sabe dos desafios, mas € importante também pensarmos
nas solugBes, nos encaminhamentos.

Antes de passar a palavra aos nossos convidados, comunico que esta reunido serainterativa, transmitida ao vivo e aberta
a participagdo dos interessados por meio do Portal e-Cidadania nainternet, no enderego senado.leg.br/ecidadania, ou do
telefone 0800 0612211.

O relatdrio completo, com todas as manifestagdes, estard disponivel no portal, assim como as apresentactes que forem
utilizadas pel os expositores.

Eu quero dizer que jativemos a contribuicao de varias pessoas. Peco inclusive que a Secretaria passe para 0s expositores
j&as perguntas e 0s comentérios que vieram, para que isso também ajude nas apresentacdes que serdo feitas.

Eu leio aqui as perguntas que ja vieram, para que o publico tome conhecimento.

Luiz, da Bahia: "De que forma a fragmentacdo da rede de atencdo a salide e os entraves burocraticos no acesso a
medicamentos de alto custo impactam ajornada?'.

Henrique, do Distrito Federal: "Quais acfes estdo previstas para capacitar a atencdo bésica no reconhecimento inicial de
sintomas de[...] [hipertensdo pulmonar]?'.

Daiane, de Sdo Paulo: "Existem planos para ampliar 0 acesso a exames diagndsticos avangados e novas terapias para
hipertensdo pulmonar no SUS?".

E um comentério que ja veio, que é da Renata, do Distrito Federa: "A integracdo entre atencdo primaria e cardiologia
deve reduzir o tempo entre sintomas e diagndstico” - um comentério da Renata.

Muito bem. Eu jacombinei com os expositores, antes do inicio desta audiéncia publica, que nés passariamos, em primeiro
lugar, a palavra para a associacdo que representa as familias e 0s pacientes, para que a associagdo traga o quadro geral, 0s
desafios, asangUstias, as necessidades, e, apartir dai, o Dr. Ricardo eaDra. Flavia, que representam sociedades brasileiras
e grupos de estudo, possam colocar 0 que é necessario e como é que eles veem o quadro, para que a gente possa, entéo, ao
final, ir parao Ministério da Salde, que € o grande executor de politicas piblicas nessa area, junto aos estados e municipios
no SUS, para o atendimento da populagéo, em funcéo do que as familias tiverem dito, do que os médicos e pesguisadores
tiverem apontado e do Ministério da Salide.

Ent&o, em primeiro lugar, eu passo apalavra, com muito prazer - talvez eu possaassim dizer, por 15 minutos - ficariabem?
-, se forem necess&rios, para a Débora Lima - a Débora € muito bem-vinda -, Vice-Presidente da Associacdo Brasileira
de Apoio a Familia com Hipertensdo Pulmonar e Doencas Correlatas (Abraf).

Eu quero dizer que a gente preza muito o ponto de vista da familia e do paciente, dentro daguela expressdo de
autoadvocacia, autodefensoria, nada sobre nés sem nés. Entéo afamiliatem que dizer o que acha, o que pensa, os desafios,
0s problemas, as peripécias e a busca em tantos lugares de soluctes para o problema.

Débora Lima, seja muito bem-vinda. Com a palavra.

A SRA.DEBORA LIMA (Paraexpor.) - Exmo. Senador, eu agradego a oportunidade de estarmos agui.

E uma honra estar aqui representando todos os pacientes com hipertensio pulmonar, em especial em meméria da Fausta,
gue esteve aqui, em algum momento, anos atras, lutando por isso. Desde entdo, muita coisa aconteceu, e, com certeza, ela
fol uma das pessoas que colocou uma pedra, um tijolo fundamental para que esse caminho comecasse a ser construido.

Bom, vou comegar a minha apresentacao e vou falar sobre a perspectiva de quem vive com adoenca. (Pausa.)

Bom, o segundo do diagndstico ou 0 minuto em que vocé recebe a noticia de que tem uma doenga como hipertensio
pulmonar é assustador, € como se voceé tivesse sido arremessado para 0 mar aberto, para um oceano, a hoite. Vocé esta
completamente vulneravel, vocé ndo sabe de onde poderd vir 0 socorro e, a0 mesmo tempo, vocé também ndo é capaz
de se defender. Ondas gigantes podem te acometer e vocé esta ali esperando por um socorro que, enfim, vocé ndo sabe
de onde pode vir.

Ha mais ou menos seis anos, eu passel por essa situagdo. Eu fui diagnosticada com hipertensdo pulmonar apos,
aproximadamente, sete anos deinvestigacdo. Sete anos deinvestigacdo me colocam numa posi ¢&o de uma pessoa de sorte,
uma pessoa que ganhou em uma loteria, porque a doenca é extremamente agressiva e leva os pacientes a 6bito em até
dois anos e meio aproximadamente.
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Ao longo desses sete anos, eu passel por vari 0s servigos médicos, eu tentei entender o que estava acontecendo, 0s sintomas
iam me acometendo e piorando, ano aano, més amés, me tornando cada vez maisincapaz, me debilitando cadavez mais,
sem que eu pudesse entender, ao ponto em que eu chegasse a uma fase da minha vida de duvidar da minha sanidade
mental, porque eu passava por varios servigos de salide e ndo conseguiater o diagnéstico adegquado. Quando o diagndstico
chegou, uma outra odissela comegou: a odissela parater acesso aum centro de referéncia e um tratamento adegquado para
aminha doenca.

O diagnéstico de hipertensdo pulmonar te atinge de varios locais, € como se fosse um ataque de flechas, vem de varios
lados. As dimensdes do sofrimento sdo diversas. A gente fala muito sobre a perspectiva daguilo que acontece dentro da
jornada do paciente no sistema de salide, mas elate acomete por vérias areas. Elate acomete dentro da sua salide, das suas
questdes fisicas, dentro do ponto de vista econdmico, social, psicoldgico, espiritual, familiar e do cuidador.

Quando se recebe o diagnéstico de uma doenca da qual ndo ha linha de cuidado, € muito dificil para o paciente, que €
um leigo, primeiramente compreender os desafios de uma doenca que é tdo complexa quanto a hipertensdo pulmonar -
complexa até mesmo para os profissionais de salide de ser interpretada, de ser tratada, de ser manejada, o que diraparao
paciente -, e € complexo para 0 paciente também entender como ele pode se organizar dentro desse sistema.

A Abraf faz um trabalho de monitoramento de foruns que séo publicos e de mensagens que, diariamente, recorrentemente,
chegam a esses foruns. Aqui a gente tem dois relatos, so dois exemplos. 1sso pode ser pesquisado por qual quer pessoa.
Um desses relatos aconteceu dois dias atras, inclusive. Todo momento, pacientes perdidos, que ndo entendem como
poderdo ter acesso aum centro de referéncia, pedindo gjuda, pedindo "pelo amor de Deus', sentindo que foram até mesmo
abandonados para morrer, como o relato que estd num plano maior.

Nos Ultimos cinco anos, aproximadamente 2,6 mil pacientes entraram em contato com a Central do Pulmao da Abraf.
Esses pacientes, parte del es, sdo agquel es doi s pacientes do eslaide anterior, e varios outros, que precisavam entender como
eles poderiam fazer para acessar um centro de referéncia. Eram pacientes recém-diagnosticados, perdidos, assustados,
sem qual quer informagdo sobre direitos ou quais seriam 0s préximos passos que el es poderiam dar. E muitos deles, alguns
desses paci entes ja diagnosti cados, relatando, fazendo dentincias sobre a falta de medicamentos jaincorporados, mas que,
em suas regifes, estavam sofrendo pelo desabastecimento.

Entre esses pacientes... E importante a gente ter um recorte aqui, que a Abraf sempre, com a benco de Deus, a Abraf
parasempre estard agui amparando, acol hendo esses pacientes, dando direcionamento ainformagao de que el es precisam.
Mas ndo pode ser responsabilidade da Abraf indicar qual € o caminho correto para esses pacientes. Eles precisam ser
encaminhados do sistema de satide.

E importante ressaltar que esses pacientes ja chegam diagnosticados, ou seja, alguém do sistema de salide ja sabe que
€les tém hipertensdo pulmonar. Ainda assim, tal qual aconteceu comigo, os profissionais de salide também ndo sabem
como enderegar esses pacientes para um tratamento adequado. 1sso € muito cruel. E a gente esta falando aqui de 2,6 mil
pacientes nos Ultimos cinco anos, mas a gente ndo consegue a cancar todos os pacientes. Nem todos os pacientes tém esse
entendimento, essa expertise de entrar na internet, entrar num férum, buscar por uma associacgdo de pacientes. Quantos
s80 entdo os pacientes que ndo entram em contato conosco, que ndo buscam ajuda num férum de internet e que Ndo tém
sequer qualquer tratamento, porque eles ndo tém esse entendimento de o que eles vao fazer a partir dai?

Aqui agente tem uma andlise sobre quem sdo 0s pacientes com hipertensdo pulmonar no Brasil. Esse é 0 estudo VHIP, é
um estudo quefoi conduzido pelaAbraf, em 2019. E um estudo realizado com pacientes brasileiros - pacientes e cuidadores
-, Ndo sdo dados extrapol ados de outros paises, € do contexto brasileiro.

Ent&o a gente identificou que, entre esses pacientes que nds entrevistamos, 86% eram mulheres, a maioria entre 30 e 49
anos, plenaidade ativa e reprodutiva, assim como eu. E 56% desses pacientes estdo forado mercado detrabal ho. A doenca
retiracompletamente as pessoas davida produtiva, mas esses pacientes ndo so considerados PCDs e tém umadificul dade
imensa de acesso a direitos e beneficios previdenciarios. E 51% desses pacientes viviam com uma renda familiar de até
R$2 mil. Esses sdo dados de 2019, se a gente atualizar pela inflagdo, hoje em dia, esses R$2 mil seriam o equivalente
aR$2,9 mil por més.

E ai eu pergunto atodos: € possivel uma pessoa, uma familia que esté dentro de um processo de adoecimento que causa
tantas limitacOes, que exige tanto dos pacientes, sobreviver com R$2,9 mil? Porque é importante ressaltar que esses
pacientes precisam do auxilio de um cuidador.

Cinquenta e nove por cento desses pacientes se sentem deprimidos na maior parte do tempo, isso € 13 vezes mais que a
taxamundial de depressdo. Esse dado ndo surpreende, dadas as mazel as as quais um paciente com hipertensdo pulmonar
€ submetido. O estigma € absurdo, a doenca € invisivel - vocé olha para mim e ndo imagina que eu sou portadora dessa
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doenca. Se ndo ha um validador, como o uso de um suporte de oxigénio, coisa que muitas pessoas, ainda que em classes
funcionais muito avangadas, possivelmente podem ndo precisar usar, ainda que muitos usem, se ndo ha um validador, a
sua deficiéncia é invisivel, vocé ndo tem o reconhecimento social sobre isso, vocé sera considerado um preguicoso. E a
preguica é um pecado capital, ninguém quer ser vitima desse estigma.

Oitenta e oito por cento dos pacientes sofrem de angustia e ansiedade constante, e isso afeta muito a qualidade de vida
desses pacientes. Muito dessa ansiedade - eu posso falar por mim mesma - vem de um sentimento de desamparo. A gente
tem uma questdo que a gente vai entrar mais para a frente sobre a centralizagdo dos centros de referéncia, os hospitais
gue estdo aptos, os locais onde tem uma equipe que tem entendimento, conhecimento sobre a sua doenga. Agora, por
exemplo, eu estou em Brasilia, aminharesidéncia é em S&o Paulo, e passa muito pela minha cabega coisas do tipo: "e se
€eu cair nessa escada, quebrar meu pé e precisar de umacirurgia?', "se eu bater o carro e sofrer um acidente?', ""como que
val ser quando eu chegar aum outro centro de salide, sera que esses profissionais estar@o aptos e capazes de me tratar?”,
causando assim uma ansiedade, uma hipervigilancia, uma ndo confianga sobre qualquer tipo de atendimento ou socorro
gue vocé possa precisar. 1sso € muito angustiante para o paciente.

Aqui, a gente vai fazer uma andlise sobre como isso nos atravessa, através da perspectiva dos direitos previdenciéarios,
assistenciais e tudo mais. Aqui a gente tem trés histérias que sdo da Josemara, da Helen Toledo e daHerica Elaine.

A Josemara € umatraba hadorarural, e, apesar de elater todos os laudos que confirmavam o seu diagndstico, agravidade,
a impossibilidade ao trabalho, a pericia a considerou apta para o trabalho. A gente vai ver aqui, dentro das explicacdes
dos médicos, o qudo voraz e arriscado € para um paciente com hipertensdo pulmonar se submeter a esforcos além daquilo
gue ele tem condicBes de realizar.

A Helen Toledo, fonoaudidloga do SUS, teve a licenca-médica negada. Dentro do ambiente de trabalho, ela pediu
transferéncia de fungdo para que pudesse fazer uma atividade interna. Na ocasido, ela fazia visitas domiciliares aos
pacientes, mas foi negado o pedido para poder ser realocada dentro das suas funces, fazendo com que ela tivesse que
pedir demissdo do emprego. Hoje em dia, ela pula de emprego em emprego. Ela se considera exausta e com a salide
deteriorando cada vez mais.

A HericaElainevive, € umamoradora de um hospital, de um centro de referéncia. Ela estahadois anosinternada, elamal
sai do leito. Minimos esforgos causam nela desmaios. Elanéo tem a perspectiva de alta até que o medicamento de que ela
necessita, que esta em avaliacao da Conitec, sgja oferecido, concedido ou ndo. Enfim, ela ndo tem nenhuma perspectiva.
Aindaassim, o beneficio previdenciario delafoi cancelado dia desses.

Aqui, a gente consegue ver trés histérias reais de pacientes e o quanto ha uma invisibilidade em relacéo a essas questdes
para esses pacientes.

A gente tem trabalhado aqui no Projeto 3.076, de 2024, que institui a Politica Nacional de Diagnostico e Tratamento
da Doenga, que, no texto original, reconhecia esses pacientes como deficientes, os enquadrava na lei de PCD. O PL
foi aprovado na Comissdo de Finangas e Tributagdo recentemente, contudo, foi suprimido o artigo que considerava 0s
pacientes com hipertensdo pulmonar como PCD. Existe um entendimento aqui, nas Casas L egidativas, de que um paciente
ndo pode ser considerado PCD apartir do seu ClID, contudo, agente se pergunta se ostomadores de deci sdo que concederéo
esses beneficios a partir das avaliagBes que fazem ali em seus consultorios, os peritos, nas avaliagdes biopsicossociais,
estéo aptos a identificar deficiéncias como a da hipertenséo pulmonar. A gente percebe que ndo. Entéo, nés pacientes
ficamos compl etamente vendidos e nos sentimos a margem da sociedade. Esses direitos ndo nos alcangam.

A gente precisa comentar outro ponto que atravessa 0s pacientes de uma maneira muito agressiva, que € a questao dos
medicamentos incorporados pelo SUS que sdo prescritos pelo médico, mas que, aindaassim, estdo em falta nas farmacias
dealto custo. A gente percebe que ndo hdumatransparénciaem rel acéo a essas questdes. Em muitasregidesdo Brasil, vocé
nao consegue acompanhar isso através de um portal, de um aplicativo e tudo mais; vocé precisa se deslocar. A gente esta
falando de pessoas, de pacientes que tém limitagdes severas. E muito complexo para essas pessoas. N&o ha transparéncia
em relacdo a isso. Esses dados ndo tém clareza de como vocé consegue acompanhar estoques, se ha algum problema
logistico, se hd algum problema no fornecimento desses suprimentos, enfim, vocé ndo consegue saber 0 porqué de esses
medicamentos faltarem. N&o ha responsabilizacéo. E a consequéncia disso é a morte. Recentemente, medicamentos tém
faltado, pacientes tém vindo a 6hito, e a gente ndo tem uma responsabilizacéo, um parecer, a gente ndo entende por que
iSso tem acontecido.

Do ponto de vistalogistico, a gente percebe que os centros de referéncia estéo centralizados em algumas regides. Existem
centros de referéncia no Brasil de extrema qualidade, profissionais altamente capacitados para cuidar de pacientes com
hipertensdo pulmonar. Contudo, em algumas regides, 0s pacientes ndo tém acesso a essa questdo. Quando a gente vai
para as regides amazonicas, para as Regifes Norte e Nordeste, em especial, principalmente locais onde o transporte
precisa ser fluvial, a gente percebe que ha um problema tremendo para que esses pacientes consigam acessar tratamento
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adequadamente. Muitos del es precisam fazer viagensintercontinentai s, so muitos os paci entes que precisam se direcionar
a S&o Paulo, ao Rio Grande do Sul, que sdo locais que realizam transplante pulmonar, que tém capacidade para realizar.
E muito dificil paraum paciente, nas condicdes de hipertensio pulmonar, realizar essas viagens, que tém um custo muito
alto também.

Existe o TFD, que € um beneficio concedido pelo governo, mas que, nem sempre consegue suprir todos os custos desses
pacientes. O valor varia de estado para estado: um estado, por exemplo, que paga um valor muito alto chega a pagar R
$100, mas tem estados que pagam R$36 a diédria do paciente. Agora, vocé consegue imaginar, se vocé precisar morar ali
naregido de Porto Alegre ou préximo ao InCor, que é umaregido considerada basi camente um pouco nobre no Estado de
S&0 Paulo, se vocé consegue pagar um aluguel com uma diéria dessas? E importante mencionar também que, para vocé
conseguir receber o TFD, de acordo com a regra de muitos estados, vocé precisa manter a sua residéncia no seu estado
de origem. Ent&o, vocé precisariaarcar com o seu aluguel ou, enfim, os custos da sua casa no seu estado de origem, mais
0s custos do estado para o qual vocé esta se mudando.

(Soa a campainha.)

A SRA. DEBORA LIMA - Estou finalizando ja.

Isso tornainviavel, isso mostra que ndo ha egquidade no acesso. Basicamente, consegue vigjar, consegue ter acesso ao
tratamento no centro de referéncia quem tem condi¢Bes para isso.

E, parafinalizar, a gente precisafalar sobre medicamentos que estdo aprovados pela Anvisa...

Mudei o edaide.

A gente precisafalar sobre medi camentos que estdo aprovados pelaAnvisa, aguardando aincorporagdo do SUS, em andlise
pelaConitec. Sao medicamentos revol uciondrios, que sd0 a Uni ca chance de muitos pacientes de sobreviver; medicamentos
gue podem retirar pacientes da fila de transplante. A gente mostrou, no eslaide anterior, que o transplante ndo é algo
gue é acessivel para todos os pacientes. Ha pacientes que vivem dentro dos hospitais internados, aguardando por esses
medicamentos, e, a cada dia que passa, 0 coracdo deles estd sendo pressionado, violado e desgastado, a ponto de néo ter
condi¢des mais de aguentar.

Muito obrigada.
O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/lPSB - PR. Por videoconferéncia.)
- Agradecemos a vocé, Débora Lima

E um desafio enorme, ndo ha dlvida, para as pessoas, para as familias. E uma audiéncia desta natureza é justamente
para compreender situacdo do ponto de vista da Abraf, da sociedade brasileira, para que a gente possa, ao final,
também colaborar, como Congresso Nacional, para que os direitos das familias e das pessoas possam, na verdade, ser
concretizados, em termos de diagndstico, de tratamento, de previdéncia, e juntos construirmos ai um encaminhamento.

Obrigado, Débora. Ficaai firme também. Trabalho muito importante o da Abraf. Obrigado, por enquanto.

Eu passo, em seguida, a palavra, entdo, ao Dr. Ricardo de Amorim Corréa, que é Presidente da Sociedade Brasileira de
Pneumologia e Tisiologia.

Com apalavra, Dr. Ricardo. Bem-vindo.

O SR. RICARDO DE AMORIM CORREA (Para expor. Por videoconferéncia.) - Bom dia, Exmo. Sr. Deputado...
Senador - desculpe-me - Flavio Arns, pelo convite. Na pessoa do senhor, eu cumprimento os demais participantes aqui
desta audiéncia.

Est&o me ouvindo bem? Est&o me ouvindo bem?

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia DemocréticalPSB - PR. Por videoconferéncia.)
- Como? Estamos...

O SR. RICARDO DE AMORIM CORREA (Por videoconferéncia.) - Ouvem-me bem?

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSB - PR. Por videoconferéncia.)
- Sim, pelo menos eu estou ouvindo bem. N&o sei se os demais também, mas sempre procure falar mais perto, assim, do
microfone, para o som também ser mais alto, um pouco mais... Mas esta bem, da minha parte esta bem.

O SR. RICARDO DE AMORIM CORREA (Por videoconferéncia.) - Esta bem.
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Cumprimento também os que estdo ai, presencialmente, no Senado. E um prazer muito grande falar aqui em nome da
Sociedade Brasileira de Pneumologia e Tisiologia sobre essa doenca, sobre os pacientes com essa doenca, que nos séo
t80 caros e t8o necessitados de um apoio.

Eu vou ver se vai passar aqui; sO um momentinho. N&o esta passando, ndo sei por que.

Entdo, eu vou falar da questéo associativa, da assisténcia médica, mas é s para o publico leigo entender o que acontece
- na verdade, vou ter que fazer assim - nas artérias pulmonares... Porque fica assim: a doenga, a artéria, a hipertensdo
pulmonar, mas como gue iSso acomete 0 pulmao?

Aqui é uma foto de um preparado de uma pessoa que faleceu... Aqui de uma pessoa normal, desculpe, de uma biépsia
normal. Vocés estdo vendo aqui, ao centro, um canulo de uma artéria pulmonar. Vocés vejam que essa parte verde € a
fibraelastica da artéria; em volta estdo os alvéolos, tudo vazio, porque ar ndo aparece no corte histol6gico; junto da parte
verdinha tem essa paredinha amarronzada, e no meio € aluz da artéria, € o local por onde passa o sangue. Vocés vejam
gue tem algumas hemacias vermelhinhas 14, mas é bem ampla a parede da artéria, é bem fina. Ent8o, essa € uma artéria
pulmonar normal.

Aqui vocés veem um ramo de artéria na hipertensdo arterial pulmonar. N80 sei se vocés veem 0 meu cursor, mas Vocés
tém duas artérias aqui, com a parede totalmente espessa. A gente ndo vé nem aluz por onde passaria 0 sangue; esta bem
estreitado. O que ha, nessa doenca, € um estreitamento grande daluz da artéria. 1sso, progressivamente, vocés imaginem,
nds vamos ver aqui, aesquerda. Vocés veem, em azul, o que sdo as artérias pulmonares: do lado direito, do lado esquerdo
e todos 0s seus ramos, até onde se consegue ver aqui, mas isso se transforma em milhdes de capilares pulmonares, que
vao permitir atroca gasosa. Entdo, isso corresponde agquelas artérias aqui em cima, aguela artériaaqui em cimanormal.

Aqui vocés javeem que as artérias ja estéo engrossadas, endurecidas, seus ramos muito fininhos, tornando muito dificil a
passagem do sangue do coragdo, do lado direito, que estaem azul . Esse coragdo, do lado direito, € que manda o sangue para
0 pulmapo. Esse coracdo ndo consegue enfrentar essa resisténcia com essas artérias obstruidas. Por isso, 0 paciente sente
faltade ar, e, como a doenca é difusa, ndo € um ou outro vaso. A hipertensdo arterial pulmonar, que € um dos grupos, é
difusa; entdo, agente vé agui que o coragdo, do lado direito, vai sofrendo, vai se dilatando. V océs veem, comparando aqui,
essa parte da frente, do lado normal, é o ventriculo esquerdo. Aqui, boa parte, um pouquinho agui do ventriculo direito.
Jaaqui o ventriculo direito esta crescendo e jogando o ventriculo esquerdo |a para o outro lado. Ele tem que reforcar para
conseguir passar 0 sangue; e o paciente sente muita faltade ar e limitag&o ao esforco.

Hipertensdo pulmonar - aiés o tema é hipertensdo pulmonar -, como um todo, ndo é uma doenca rara, porque so varios
grupos. Vocésveem aqui, Grupos 1, 2, 3, 4 e 5. Entdo, nds temos vari os paci entes com hipertensdo pulmonar que precisam
do seu diagndstico e do tratamento da doenca de base.

Ent8o, varias doencas cardiacas e pulmonares e algumas doencas gerais do corpo, como doencas hematol bgicas e outras,
causam no fundamento da sua doenca a hipertensio pulmonar; entdo, elas precisam ser tratadas objetivamente e de forma
otimizada na doenca de base, para que ndo cheguem a essa fase, porque chegar a essa fase significarisco de morte.

Quando agentefalaem hipertensdo arterial pulmonar, € essegrupo 1 aqui, que tem aidiopéticae varias doencas associadas
gue também sdo relativamente comuns - inclusive, esquistossomose No Nosso meio, em alguns estados.

Entdo, nds falamos muitas vezes de diagndstico de doencarara, mas ndo € rara: raras sao algumas formas da hipertenséo
pulmonar, e todas elas precisam atencéo.

NOs temos a publicacdo da Sociedade Brasileira de Pneumologia sobre o diagndstico e temos, agora saindo, sobre o
tratamento da hipertens&o pulmonar.

Uma coisa importante do ponto de vista do paciente € como ele vai reconhecer que ele tem um problema. Nés somos
pneumologistas. O sintoma mais frequente, na pneumologia, nos pacientes com doencas respiratérias é falta de ar e tosse
também - obviamente, tosse efaltadear. Faltade ar é umamarca, umapequenalimitacdo, um cansaco quevai progredindo,
€ 0 paciente pode reconhecer isso muito bem. Falta de ar, principa mente em determinadas condices e idades, ndo pode
ser considerada normal. O paciente precisa também ter a sua atividade. A gente sabe que o paciente as vezes demora um
ano paradar valor asuafatade ar e procurar assisténcia, e, quando procura, o colega as vezes ndo enxerga a doenca por
véarios motivos. Ai € mais um ano para chegar ao diagndstico, aqui jarespondendo algumas das questdes dos pacientes no
e-Cidadania, Deputado - descul pe, Senador; estive na Camara esses dias e estou com a Cémara L egislativa na cabeca.

Ent8o, a gente classifica o grau de disfuncdo de faltade ar em classe |, classe I, com limitagdo mais discreta - classe | é
normal. E é tudo muito subjetivo do ponto de vista do paciente, mas tenta ser uma coisa que se aproxima da atividade do
diaadiado paciente. Ent&o, a populagdo precisa saber: classe funcional |1 tem umalimitagdo discreta da atividade fisica.
V océ imagina uma pessoa com 20 anos, 30 anos, como a Débora, por exemplo - 30 anos, né, Débora? -, mas com limitacdo
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daatividadefisica, e achaque é normal; ndo €, agente precisaver. Jaaclasse funcional 111 tem umalimitagéo acentuadada
atividade fisica. Vocés vao ver, no proximo edaide, o queisso significa do ponto de vista de risco, se a gente deixar estas
limitagOes, faltade ar, dor aqui no peito, nafrente, como isso pde em risco o paciente. Classe funcional |V: o paciente esta
incapaz, €le em repouso ja esta com faltade ar, o ventriculo direito do coragéo ja dilatou, esta com inchago nas pernas.

Enfim, a doenca evolui assim. Muitas das vezes, nGs recebemos o paciente aqui em classe funciona 111 e IV. E o que
isso significa? Parece uma apresentacdo para médico, mas ndo €. Olhe para vocé ver. Classe funciona | ell... 1sso aqui
€ a mediana de sobrevida em meses. O paciente que esta comegando a doenga, estd em classe funciona | e Il e hoje ja
estd em tratamento no minimo tem mais seis anos de sobrevida - quase. Mediana, gente, € uma coisa em que 50% estdo
abaixo disso, 50% est&o acima disso; eu tenho paciente com mais de 20 anos de tratamento com os medicamentos. Classe
funcional Il eV, olha so, amedianajavai para 31 meses. Classe funcional IV, sem tratamento - e isso aqui € bom que
sediga-, va até uma expectativa de vida mediana de seis meses. Ent&o, isso mostra que mesmo sintomas simples podem
ser reconhecidos pelo paciente e pelo colega. Precisa que todos estejam cientes disso, né?

E, olha, aguel es dados séo dados norte-americanos, mas hoje ndéstemos diversosregistros: francés, sueco, norte-americano,
espanhol. E eu pus aqui os do nosso centro de referéncia, quando o paciente chega, em todos esses casos aqui, ao centro
de referéncia. VVocés veem aqui que o amarelo e o vermelho séo classe funciona |1l e IV, para vocé ver que em torno af
de quase 50%, aqui no nosso caso, 43% dos pacientes chegaram ao Nosso servico ja com a doenca bem avangada, porque
classe funciona tem uma correlagdo com a gravidade da doenca.

E hauma coisaimportantissimaagui embaixo, olha: perguntando aos pacientes quando comegaram os sintomas, amaioria
dos pacientes tem dois anos ja de sintomas - isso significa umajornada em que ele perambulou ai pela assisténcia, alguns
demoraram mais, outros menos -, mesmo la no primeiro mundo: 2,3 anos, 2,2 na Espanha, Estados Unidos também,
entre dois anos por ai, um ano e dois, até 80% dos pacientes, 0 que € uma tragédia do ponto de vista para o inicio do
tratamento, porque ai comega a jornada do diagndstico, em que nds vamos gastar mais algum tempo, e depois de acesso
ao medicamento.

Entdo preci sa de uma campanha mesmo muito forte para que tenham conhecimento pessoas, popul agdo geral e também os
médicos. Isso jatem sido feito, mas é sempre necessario, porgue ha uma avalanche de médicos novos, a cada ano, sendo
colocados ai no mercado da assisténcia, no sistema publico e privado, que as vezes ndo tém conhecimento da doenca.

Aquele primeiro gréfico que eu cologquei da classe funcional corresponde a esse registro agui norte-americano, em verde,
mostrando a curva de sobrevida dos pacientes em cinco anos. Vocés vao ver que a média de mortalidade, em cinco anos,
eraemtorno de 38%. Em cinco anos, apenas 60% dos pacientes estdo vivos no comego aqui do registro do NIH, americano,
sem tratamento, porque nessa época ndo havia tratamento.

Com tratamento, olha s, nds evoluimos bastante. Aqui nessas curvas de cima - tem vérias curvas daqueles registros
gue eu mostrei -, olha, nds aumentamos bastante a sobrevida para mais de 60%. A média de mortalidade reduziu aqui,
e sobrevida bem maior com os tratamentosiniciais.

Eu tenho aqui, inclusive, o registro nosso aqui do Hospital de Clinicas, da UFMG, esse azul aqui, mostrando que, com
todas as nossas dificuldades, nés conseguimos acompanhar aqui mais ou menos a sobrevida dos pacientes.

Isso aqui mostra também que essa melhora € insuficiente. Ter pessoas jovens ai com uma mortalidade alta dessa mostra
claramente que é insuficiente, e nds precisamos avangar. E dai a nossa agéo junto ao Parlamento, ao Ministério da Salde,
a Conitec, a ANS também no sentido de avancar nainovacdo, na oferta de novas tecnol ogias de tratamento.

As vias terapéuticas - aqui € sO para vocés saberem: nés temos quatro vias, a via endoteling, do 6xido nitrico, das
prostaciclinas. Eu vi ontem queiria ser dificil passar desse eslaide aqui e ndo sei por qué. Mas o fato € que nés temos trés
vias de tratamento. O tratamento é sempre combinado, porgque é uma doenca difusa com varios receptores, com varios
alvos de tratamento que s&o necessarios para que a doenca seja controlada. Assim como em outras doencas, o diabete hoje
tem uma combinacdo de tratamentos, a obesidade, a hipertensdo arterial sistémica, enfim. Mas o fato, que vai ser motivo
da aula da Dra. Claudia, € que, quando recebemos um paciente, nds temos uma série de exames para fazer que nos vao
dar alguns resultados, e, através deles, nGs vamos estimar o risco de morte do paciente.

V océs veem que baixo risco € menos de 5%, de 5% a 20% é intermedidrio e maior que 20% é risco alto, € aquele pessoal
dos sei's meses, mas nos trabalhamos para trazer o paciente, com o tratamento, para aqui, para esse baixo risco. Vocés
V&0 ver as curvas.

Estamos indo, vamos |&!

Ent&o vocés veem aqui essa estratificacdo de risco. 1sso significa que, nessas curvas, com tratamento, o paciente que trata
e chega a essa curva verdinha sobrevive mais; € uma sobrevida média, entéo ele sobrevive mais. Mas 0 paciente que
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continuaaqui, com risco intermediério em laranjaou com risco alto em vermelho, vive muito menos. Ve am que, em cinco
anos, 80% de quem esta em baixo risco estéo vivos, mas eu quero trazer para curva aqui, perto de 100%. Entdo isso
é feito como? Com acesso aos medicamentos. E nos estamos publicando agora, a SBPT, a suadiretriz para o tratamento.

A primeira coisa, gente, é ter o diagndstico confirmado em centro especializado. N&o adianta ficar fazendo exames de
alta complexidade como cateterismo cardiaco direito e o teste de vasorreatividade pulmonar; eles tém que ser feitos num
servi¢o de hemodinamica habituado com hipertensdo pulmonar, porque esse exame € um exame dinémico, ndo é um exame
anatémico, como coronaria. Entdo nds vamos ver aqui que esses pacientes primeiro precisam confirmar o diagndstico.
Pressdo alta da artéria pulmonar € confirmada no cateterismo; 0 ECO é um exame de triagem, entdo nds precisamos
confirmar com o cateterismo. Af, com o cateterismo e agueles outros exames, NGs vamos ver 0 paciente, se ele tem risco
baixo, intermediério ou tem risco alto. Se eletem risco alto, jatem queter trés medicamentos. | sso tem que ser modificado
no PCDT e agora com o Ultimo de 2023, para que a gente ndo fique testando um, dois, depois trés medicamentos, e 0
paciente fique perdendo tempo. O paciente em risco baixo ja comega com dois medicamentos. Agora, depois disso, 0
centro de referénciareavaliao paciente em trés aquatro meses, porque tem que ser rdpido. A Déborafalou que amediana
de sobrevida é baixa se 0 paciente estiver fora do tratamento adegquado. Em trés, quatro meses, se €le ndo estiver baixo
risco, eu tenho que adicionar aterceiradroga, adicionar umanovamedi cacdo que estdna Conitec. Como a Déboracolocou,
a gente espera que isso chegue logo, que é uma droga imunobiol 6gica para a hipertensdo pulmonar. A gente pode trocar
o inibidor dafosfodiesterase-5 por um outro da segunda classe do 6xido nitrico, considerar outras terapias e j considerar
aqui referéncia para transplante, que € outro problema que nés temos, com um baixo acesso a transplante pulmonar.

Se 0 paciente esta num baixo risco, que € 0 Nosso objetivo, eu vou manter a terapia e realizar o monitoramento clinico
regular; vou manter o que ele estava tomando, para a cada trés a sels meses eu reavalia-lo, 0.k.? I sso conta como suporte
também durante o tratamento farmacol 6gico.

Principaislacunas, entdo, paraterminar. Primeiro, dados epidemiol 6gicos sdo limitados, faltam registros nos centros. 1sso
poderia ser feito pelo ministério, mas é feito também pela sociedade. Estamos el aborando toda uma logistica para fazer o
Nosso registro de hipertensdo pulmonar na artéria pulmonar, que a gente vai publicar. E uma elaborag&o complexa, pelo
tamanho do Brasil, mas estd em andamento essa elaboracdo, para a gente conhecer a nossa prevaléncia e para a gente
poder atuar sobre aquilo que realmente existe.

A outracoisa é que existem vérias etiol ogias e algumas sdo Unicas, em alguns lugares, CoOmo a esqui stossomose, que é um
ponto pequeno e menor do gque alguns outros, mas no Brasil a esquistossomose é muito prevalente ainda, e nds estamos
elaborando, para quem perguntou & no site, centros de referéncia do Brasil pela SBPT. Isso aqui ndo tem valor legal,
Senador; é s para os pacientes enxergarem onde estao 0s centros, para eles ganharem tempo na suajornadae procurarem
o local certo.

O diagndstico é tardio, como eu falel. Entdo nds temos que treinar a atencdo primaria, sim. A Sociedade tem feito cursos
para a atencdo priméria Brasil afora, com 0s nossos eventos, mas € pouco, porque o Brasil € muito grande. Entdo nés
temos que avancgar nisso.

E h& 0 acesso desigual ao tratamento, porque existem, até com o tratamento que esté disponivel hoje, centros médicos do
SUS em que os médicos que estdo |4 ndo sabem preencher o protocol o ou ndo tém tempo para preenché-lo ou parafazer o
encaminhamento, enfim. E as preparacdes, vamos dizer assim, a capacitacdo dos centros locais € muito diversano Brasil.

E, pelo ltimo edaide, eutiveacuriosidade, Matheus e Senador Flavio Arns, de entrar no e-Cidadania. O senhor comentou
ai e eu entrei ontem; e estdo aqui todas as perguntas. Algumas delas eu espero ter respondido. Precisamos de um cadastro
nacional, que nds estamos fazendo na sociedade e vamos colocar a disposicao. A capacitacdo € necessaria e precisa de
muitos bragos. Tem projetos para essa doenca para alinha de cuidado na atencao primériae naespecializada. A producdo
nacional de medicamentos eu espero que avance mais com as parcerias com Farmanguinhos, mas por enquanto a gente
precisa ainda que as indUstrias tragam para o Brasil e apresentem os seus dossiés.

Entdo a SBPT se coloca a disposicéo. Nés criamos o advocacy da SBPT, nesta gestdo 2025 e 2026. Nés temos aqui as
formas de contato. Enquanto ndo esta tudo disponivel, a gente pode informar através desses canais da SBPT.

E, com isso, eu termino a minha apresentagdo, falando agqui da campanha anual que nés fazemos, que € A Salide Esta no
Ar, e cada respiragdo importa para todos os pacientes.

Muito obrigado.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSB - PR. Por videoconferéncia.) -
Agradeco, Dr. Ricardo de Amorim Corréa, Presidente da Sociedade Brasileira de Pneumologia e Tisiologia, enfatizando
gue todas as falas e apresentacoes estardo disponiveis no portal da Comissdo.
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Esta audiéncia publica esta sendo transmitida para todo o Brasil, o que é importante no sentido de levar informagéo,
sensibilizar e conscientizar.

Passo, em seguida, a palavra a Dra. Flavia Navarro, Presidente do Grupo de Estudos de Regulagdo Pulmonar do
Departamento de Cardiopatias Congénitas e Cardiol ogia Pediétrica da Sociedade Brasileira de Cardiologia.

Seja muito bem-vinda, Dra. Flavia.

A SRA.FLAVIA NAVARRO (Paraexpor. Por videoconferéncia.) - Obrigada, deixe-me parar de compartilhar aqui, que
ndo deu certo. S6 um pouquinho. Agradeco.

Acho que agora... Vocés veem a apresentacdo agora?

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/lPSB - PR. Por videoconferéncia.)
- Isso. Coloque tela cheia.

A SRA.FLAVIA NAVARRO (Por videoconferéncia.) - Muito obrigada, entdo, Exmo. Senador. Agradeco aqui aAbraf,
pelo convite importante, pela oportunidade de representar a Sociedade Brasileira de Cardiologia para falar desse tema
t&o importante no dia de hoje.

E o que faz uma cardiopediatra, agui falando de hipertensdo pulmonar, uma doenca dos pulmdes, como o Dr. Ricardo
apresentou maravilhosamente bem? Dentro das causas de hipertensdo pulmonar, tem uma causa que a gente ndo deveria
estar falando agui, mas a gente esta conversando sobre essa causa, porque estamos no Brasil: as cardiopatias congénitas,
ou seja, as malformagdes do coracdo, que acontecem em 1% da popul agéo.

Das causas congeénitas, a causa mais comum € a de dentro do coragéo. E essas cardiopatias, quando nao tratadas, quando
ndo diagnosticadas, causam a hipertensdo pulmonar. "Poxa, mas entdo, se ela pode ser diagnosticada, se ela pode ser
tratada, €ela ndo deveria causar hipertensdo pulmonar”. Sim, é uma causa evitavel, mas, infelizmente, no Brasil, pelafata
de um diagnéstico, pela faltade um pré-natal bem feito, do ultrassom, de um ecocardiograma fetal - que haumale para
gue todas as gestantes tenham direito ao ultrassom e ao ecocardiogramafetal -, esses pacientes, esses bebezinhos deixam
de ser diagnosticados, passam pela vida sem o diagnéstico, acabam néo tendo acesso a corregdo dos seus defeitos, e esse
hiperfluxo pulmonar, esse sangue que acaba desviando da circulagéo sistémica, indo para a circulagdo pulmonar, acaba
levando & nossa hipertensdo pulmonar.

E aqui eu vou - 16gico que agente vai falar de centro de referéncia, de acesso ao tratamento, ao diagndstico - falar sobre
populacdo que, em muitos paises desenvolvidos, ndo aparece, porque o paciente foi tratado no momento certo. Entao,
isso é algo muito importante.

Ja trazendo essa doenca que o Dr. Ricardo nos apresentou t&o bem e falando um pouquinho do paciente em alto risco,
gue é um paciente que esta sentindo cansago no repouso e ja trazendo um pouguinho a quest&o da previdéncia, outro
dia eu fiz um laudo em que a paciente tem classe funcional 1V. Classe funcional 1V significa que a paciente esta, em
repouso, extremamente cansada. E esse laudo pedindo o auxilio-doencga, o afastamento dos trabalhos foi negado - porque
eu ndo entendo se a pessoa... -, € eu refiz 0 laudo explicando que era classe funcional IV, que a pessoa em repouso se
sente extremamente cansada.

Entdo, esse paciente em classe funcional 1V, que tem o seu ventriculo direito... E aqui o que faz de novo a cardiologista
numa doenca pulmonar, é que integracdo coracdo e pulmao é absolutamente um dependente do outro... Entdo, no
momento que aquelas arteriolas que o Dr. Ricardo nos mostrou se fecham, quem sofre € quem esta atras, quem sofre é o
ventriculo direito, € o coragdo que esta tentando empurrar o sangue contra essa vascul atura téo fechada. E o que leva ao
obito, o que leva o paciente ao 6hito - nessa situagdo, 20% dos pacientes em um ano - é ainsuficiéncia cardiacadireita.
Entdo aqui respondendo a Renata, falando dessaintegracado cardiol ogia, hipertensao pulmonar e esse diagnostico... Entéo,
assim, quem que faz? A horaque o paciente esta dispneico, esté cansado, qual € o exame que faz atriagem da hipertensdo
pulmonar? Muitas vezes é o ecocardiograma. Ent&o o ecocardiogramavai ver sinais de que essa pressao no pulmao esta
aumentada. Essa é atriagem. E quem vai fazer o diagnostico mesmo? O cateterismo cardiaco direito. E como o Prof.
Ricardo Amorim nos disse, ndo adianta ter um cateterismo num centro que ndo trate hipertensdo pulmonar. Muitas vezes,
eu falo com muita dor no coragdo para 0s meus pacientes. "Me desculpe, mas eu vou ter que rasgar trés cateterismos
gue vocé fez, que jate levaram aum risco”. Quanto mais experiente o centro, menor o risco desse exame, mas € ssim um
exame invasivo, € Sim um exame com risco, mas que a gente reduz muito o risco quando tem um centro especializado.
Os pacientes chegam com cateterismos que eu falo: "N&o vai me ajudar, eu vou precisar fazer outro direitinho com teste
de vasorreatividade, porque realmente eu preciso fechar o diagndstico, e sO com cateterismo a gente fecha o diagnostico
e fala também um pouquinho do progndstico desse paciente”.
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Entdo, toda essa parte que ndo é azul e ndo € verde sd0 pacientes que estdo em alto risco. Para o paciente que esta em
alto risco, aqui € o tratamento, e a gente traz esse tratamento do que deveriamos fazer, do que 0 mundo faz para tratar
hipertensdo pulmonar. E aqui eu chamo a aten¢éo dos senhores, porque todo mundo que néo estd em verde e azul ndo
tem acesso as medicacBes que deveriamos utilizar. Ent&o, tem medicacfes que nds ndo temos registro na Anvisa, e que
a gente realmente ndo pode utilizar no SUS, que sdo os prostanoides endovenosos subcutaneos. Dessas medicacles, nos
n&do temos registros no SUS, e s8o medi cagles extremamente potentes para o tratamento da hipertensdo pulmonar. Entéo,
esse paciente brasileiro ja sai de uma dificuldade pela falta de medicagdes que ndo temos nem registro na Anvisa, mas
a gente tem medicacfes com registro e com acesso.

Depois de nove anos, nés conseguimos a reformulagéo do nosso PCDT Hipertensdo Pulmonar, que foi publicado agora
em 2023. Ainda temos - aqui eu estou em S&o Paulo, o Dr. Ricardo em Minas - lugares em que ainda os pacientes
ndo conseguem medicagdo, mesmo tendo o acesso através do PCDT. Muitos pacientes tém que usar via judicial para
conseguir essas medicagdes, mas teriamos acesso a sildenafil, bosentana, ambrisentana, iloprost, selexipague, que sdo
essas medicagdes da via dos prostanoides, mas que ndo tém a poténcia dela na forma endovenosa ou subcuténea. Temos
registro, mas ainda ndo temos acesso, estamos em processo ha Conitec, das medicagdes sotatercepte e riociguate.

Aqui eu trago a publicacdo, que saiu agora, da Sociedade Brasileirade Pneumologia, mas jatrazendo o que temosregistro
na Anvisa. Entdo, dentro do que a gente tem registro na Anvisa, nGs conseguimos tratar o paciente de baixo risco, ou
de risco intermediério baixo, mas, para o paciente que ndo estd em baixo risco, 0 paciente mais grave, nés deveriamos
acrescentar um prostanoide, que pode ser o iloprost, ou talvez o selexipague, dependendo de como o paciente estg; o
ligante daactivina, que € o sotatercepte; ou atrocado Sildenafil, por exemplo, pelo riociguate, essas medicagles que estdo
no processo da Anvisa e que a gente pode conversar.

"Ah, a hipertensdo pulmonar € uma doencga extremamente grave, mas a evolucdo dela € para o transplante pulmonar, algo
muito simples a ser feito." De forma alguma, ndo €? Primeiro, pensando no tamanho do Brasil e nos centros que fazem
0 transplante pulmonar, aqui a gente tenta buscar alguns dados de Datasus, mas, de janeiro de 2019 a junho de 2025,
pelo Datasus, n6s encontramos 315 transplantes pulmonares bilaterais, 116 unilaterais - para a hipertensdo pulmonar, ele
necessita ser bilateral. E ai o que a gente encontrou de CID de Datasus sdo apenas 18 transplantes neste periodo todo,
no Brasil, sendo a maioria em Sao Paulo. O valor aproximado pago pelo SUS, ali procurando, é em torno de R$110 mil,
mas, na hora em que a gente vai ver o quanto esse paciente, por exemplo, numa rede privada, realmente gasta, porque
€ um procedimento extremamente complexo, extremamente grave, extremamente delicado, esse valor estimado passa de
R$2,5 milhGes.

E ai o paciente que esta na Regido Norte do Brasil tem acesso ao transplante pulmonar? Ele ndo tem. Eu acho que a
gente precisa identificar bem isso por qué? Para o transplante pulmonar, 0 paciente precisa morar perto do centro, o
paciente precisa de uma série de exames, precisa estar préximo se o 6rgao chegar, precisa estar proximo se ele tiver uma
intercorréncia, precisar internar, precisar ir paraa UT], precisar de drogas vasoativas. Entéo, infelizmente, diferentemente
dos outros paises, ndo so o transplante ndo é uma realidade para o Brasil, como também essas drogas mais efetivas, que
s80 os prostanoides que o paciente fica recebendo pelaveia, por um acesso central ou de forma subcuténea, ndo séo uma
realidade para o Brasil.

Ent8o, 0 que a gente tem que fazer? A gente tem que ndo deixar que esse paciente evolua tdo rgpido, tratar muito bem
esse paciente no momento do diagndstico, ndo demorar, ndo atrasar, ndo retardar esse tratamento. Entéo, ahoraem que a
Renata perguntou em relacéo a Sociedade Brasileirade Cardiologia- e aqui eu fui pensando o papel do cardiologistanisso
-, eu acho que a gente tem sim um espaco de fala, de educacéo continuada, para que esse cardiologista que vai atender
esse paciente ou que vai fazer o ecocardiograma saibaver os sinais de hipertensdo pulmonar ao eco. Que ele tenhatempo,
gue ele tenha um volume de exames que seja oportuno para que ele consiga fazer um eco tranquilamente, avaliando esse
ventriculo direito, o que ndo é rotina do ecocardiografista da rede primaria, que faz muitos exames... Que, na hora em
gue ele chega para fazer, que ele consiga chegar a um centro de referéncia, pois, no centro de referéncia, ele vai ter o
diagndstico que é o cateterismo. Eu trago aqui, falando um pouco de novas expectativas, ja que ndo temos as medicacdes
mais fortes, ja que ndo temos o transplante pulmonar como realidade... O que nds temos e j& temos registro na Anvisa?
Ha uma medicagdo nova que se chama sotatercepte, que pel os estudos se mostra extremamente importante no tratamento
da hipertensdo pulmonar, quando ela reduz o risco de morte ou de evento de piora clinica, nesse estudo que se chama
Stellar, em 84%. E ai falaram: "Nossa, essa medicacdo foi tdo importante. E se a gente usar essa medicagdo em pacientes
extremamente graves?'. S8o aqueles de classe funcional |11 e IV, que o Professor apresentou. Ele também reduz o risco
em 76% de um primeiro evento de ébito por todas as causas, transplante de pulmao, que € um evento - e s80 varias coisas
gue a gente olha relacionadas a piora de hipertensdo pulmonar -, ou de internacéo relacionada a piora de hipertensdo
pulmonar, quando comparado ao grupo placebo. E eram pacientes que estavam bem tratados, paci entes que usavam outras
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medicacBes. Esse estudo foi interrompido no meio dele, porque realmente o impacto do tratamento foi muito importante.
Entdo, de forma ética- e 0 estudo clinico € extremamente ético -, 0 estudo teve que ser interrompido para que os pacientes
gue estavam no grupo placebo recebessem a medicagdo, porque realmente ela se mostrou extremamente eficaz. Nesse
momento, nNo grupo sotatercepte sete tinham falecido, enquanto treze tinham falecido no grupo placebo. Entéo, ele teve
que ser interrompido mostrando beneficio. E agora nds estamos nesse movimento, agora nos estamos nesta fase - ja estou
acabando - da Conitec de avaliac8o dessatecnologia

Falando um pouquinho s8, terminando, dos centros de referéncia - a Débora ja disse também -, ha a dificuldade de esses
pacientes chegarem. Eu tenho pacientes do Piaui, tenho pacientes de toda a Regido Norte, e é muito dificil para eles
chegarem. A gente depende do TFD, a gente procura passagens, eu ajudo 0s pacientes a procurarem passagens mais
baratas, porque realmente o paciente ficar trés, quatro dias sentados num énibus é uma situacio muito dificil. As vezes,
0 paciente interna, nds ficamos no telefone tentando explicar o que é a doenca para aquele médico que esta 1a longe,
tentando organizar a vida do paciente, ajudar o paciente da melhor forma.

Ent&o, aqui, eu abro a discussdo para realmente a linha de cuidado de hipertensdo pulmonar, pensando nessa educacéo
continuada, para que esses médicos da ponta enxerguem a HP como uma possibilidade diagnostica, que nés tenhamos
0s exames complementares, 0 eco para fazer a triagem, um cateterismo bem-feito, os acessos as medicagdes, centros de
referéncia regionais, e que a gente ndo fique necessitando, que os pacientes ndo necessitem vir para 0s grandes centros.

E até o final, que sdo o transplante cardiaco e os cuidados paliativos, para cuidar desse paciente bem e com qualidade
devidaatéofina.

Eu gostaria de agradecer muito a oportunidade e ao Senador Flavio Arns pelo convite.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSB - PR. Por videoconferéncia.)
- Agradeco a Dra. Flavia Navarro, que € Presidente do Grupo de Estudos de Circulagéo Pulmonar do Departamento de
Cardiopatias Congénitas e Cardiopatia Pediétrica da Sociedade Brasileira de Cardiologia.

S6 quero ressaltar, elogiar - me permite chama-la de vocé, Dra. Flavia Navarro, assim como o Dr. Ricardo de Amorim
Corréa? - ndo sb pelaforma didética, mas pelaforma determinada, assim, do desegjo de que essa realidade se transforme
afavor do paciente, da familia, e esse que é o grande desafio. A gente, inclusive, solicita que vocés orientem o Senado
em tudo aquilo que o Senado possa fazer, porque ha unanimidade no Senado a favor da é&rea. Em algo bem elaborado,
bem estruturado, cientificamente embasado - né, Débora? - sociamente, assim, bem colocado, o Senado é unanime - €
unanime. Vamos pensar juntos, entdo, estd bem?

Passo, em seguida, a palavra a Dra. Carmen Cristina Moura dos Santos, Coordenadora-Geral de Atencéo Especializada
do Ministério da Salde, que, inclusive, estava com problema ai na internet também. Com a palavra, Dra. Carmen. Sgja
bem-vinda!

A SRA. CARMEN CRISTINA MOURA DOS SANTOS (Para expor. Por videoconferéncia.) - Obrigada, Senador. Eu
ndo sei se 0 senhor estd me ouvindo bem...

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSB - PR. Por videoconferéncia.)
- Sim, estamos escutando; pelo menos eu estou.

A SRA. CARMEN CRISTINA MOURA DOS SANTOS (Por videoconferéncia.) - Otimo.

Agradego, mais umavez, a oportunidade de estar aqui com o senhor para debater um tema que é tao importante, né?

Eu vou colocar minha apresentacéo aqui, que é rdpida, mas eu acho que ela responde a muitos dos questionamentos que
foram feitos. Quero parabenizar, primeiramente, a Débora pela explanago excelente que elafez. Foi umaaularealmente
parands, e eu espero que eu possa responder a alguns dos questionamentos. (Pausa.)

Bom, acho quefoi falado. Eu achei muito interessante o que a Déborafal ou sobre o trabalho centrado na pessoa, né? Acho
gue € pensar em integracdo, tanto da rede quanto dafamilia e do paciente.

Foi falado muito pel os especialistas sobre incidéncia, sobre o risco paraas pessoas, do desenvolvimento dadoenca. E uma
situacdo severa, que precisa ser atendida e diagnosticada no primeiro momento adequado.

Como eu estava falando, sobre aintegracéo da atencéo especializada com os demais niveis de atengado, precisa-se muito
ter cuidado centrado na pessoa, protagonismo das decisdes compartilhadas, a continuidade do cuidado que se inicia la
na atengdo primaria, e 0 objetivo todo desse é reduzir o longo tempo de espera, tanto para o diagndstico quanto para o
tratamento.
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Aqui nés temos... Eu trouxe agui uma jornada fragmentada, que ainda nds temos em muitos lugares, porque a pessoa
fica perdida na rede, mas n6s estamos trabal hando para que essa jornada seja integrada, em que a atengdo priméria possa
coordenar o cuidado, tenha uma regulagdo adequada, que oriente o cuidado, para que ele possa chegar ao especialista, ao
centro especializado, de uma forma &gil e oportuna para um tratamento adeguado.

Entdo, aregulacdo € muito unida; agestdo dafilaparaaregulagdo das necessidades (Falha no audio.) baseada nagravidade
e no (Falha no audio.) risco de agravamento das doengas.

Sobre ajornada de pacientes, eu acho que jafoi bastante falado (Falha no audio.) integrado e da participagao terapéutica
Aqui falando um pouquinho sobre a atencéo primaria, como coordenadora do cuidado, que acompanhatodo esse processo
de tratamento, e a atengéo especializada como apoio.

E eu preciso dizer que, pela primeiravez no pais, nos temos uma Politica Naciona de Atengéo Especializada e elabusca
trazer - foi ingtituidaem 2003 - e ampliar a garantia do acesso ao tratamento oportuno para as pessoas. Todo esse traba ho
vem sendo feito paraisso.

Aqui um pouguinho sobre o que € a Palitica de Atencéo Especializada, que tem a especialidade na atencdo primaria,
trabalha muito com a territorializag8o e aregionalizag8o e que traz al guns componentes que estdo... S6 um pouguinho.
Elabusca, entéo, ampliar os diagndsticos e 0 uso intensivo de servigos moéveis para fazer diagndsticos e outros tipos de...
O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSB - PR. Por videoconferéncia.)
- Dra. Carmen, eu s6 vou interrompé-la um pouquinho - até me desculpe por interromper. Pelo menos para mim esta
havendo alguma dificuldade no som. Ndo sei se para os demais expositores também. (Pausa.)

Também.

Entdo, sb verifique ai algum som. A senhora tinha explicado que havia uma dificuldade na internet, mas so verifique ai
se hd algum computador aberto.

A SRA. CARMEN CRISTINA MOURA DOS SANTOS (Por videoconferéncia.) - E, pode ser.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSB - PR. Por videoconferéncia.) -
Mas eu retorno a palavra e me descul po por ter interrompido. (Pausa.)

Agora, pelo menos paramim, parou 0 som.
A SRA.CARMEN CRISTINA MOURA DOS SANTOS (Por videoconferéncia.) - Melhorou um pouquinho, Senador?

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/lPSB - PR. Por videoconferéncia.)
- Agoraeu acho que estd melhor.

A SRA. CARMEN CRISTINA MOURA DOS SANTOS (Por videoconferéncia.) - Ola, melhorou um pouquinho? Eu
VOU parar agqui b para...
Senador, eu estava com um problema no meu dudio aqui. S6 um minuto. S6 um minutinho, Senador, que eu jaretorno.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSB - PR. Por videoconferéncia.)
- Certo. Vamos aguardar.

E s6 lembrando ao publico que nos acompanha pelo Brasil que é umatransmissdo da TV Senado, aqual agente agradece,
também a todos os meios de comunicagdo do Senado, porque tanto se falou em termos de conscientizagdo, um trabalho
em rede, jana prevencdo e naidentificagdo priméria, diagndstico, tratamento...

Enquanto a Carmen volta, eu lerei, inclusive, as outras perguntas que vieram... S0 s6 dois ou trés minutos.

A Maria, do Distrito Federal, até se 0 pessoal puder colocar a pergunta, para o pessoal ver, no Brasil...

"A criagdo de um cadastro nacional de pacientes dessa enfermidade poderia melhorar as politicas paraa doenca?".

Foi o que foi abordado, inclusive, agora ha pouco.

Sem dlvida, ter um cadastro, vocé tem dados, tem um conjunto de informaces.

Kelly, de S&o Paulo: "Uma liminar de hipertensdo pulmonar custa mais que diagnosticar dez pacientes. O Ministério da
Salde tem estudo comparando o gasto judicial versus linha de cuidado?".

Rayllane, do Sergipe: "Essa doenca vai entrar nos programas do SUS para a linha de cuidado, atencdo priméria a salide
€ na estratégia salide da familia?'.
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E um dltimo comentério, de Henrique, do Distrito Federal: " A negociagéo de pregos com laboratériosinternacionais pode
reduzir custos e ampliar disponibilidade no SUS".

Ent&o, mais algumas perguntas...

Retorno... Desculpe-me novamente pela interrupcéo, mas para 0 publico poder aproveitar ao maximo a sua fala, Dra.
Carmen.

A Dra. Carmen é Coordenadora-Geral de Atencdo Especializada do Ministério da Salde.

Esta me escutando, Carmen? A imagem esté congelada...

Al6?

A SRA. FLAVIA NAVARRO (Por videoconferéncia.) - Parece que esta travada...

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSB - PR. Por videoconferéncia.)
- Travou?

Caso hagja algum problema, Dra. Carmen, a senhora so informaai também, que eu passo paraaDra. Cecilia, que também
€ do Ministério da Salide. (Pausa.)

Eu acho que farel isso, enquanto o problema eventual mente possa ser resolvido, néo é?

Entdo, eu passo a palavra... Dra. Cecilia esta com a gente?

Dra. Cecilia Menezes Farinasso...

A SRA. CECILIA MENEZESFARINASSO (Por videoconferéncia.) - Sim, estou aqui...

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSB - PR. Por videoconferéncia.)
- ... da Secretariada Ciéncia, Tecnologia e Inovagdo em Salde, do Ministério da Salide - Ciéncia, Tecnologia e |novagao.
Dra. Cecilia, sejabem-vinda, Cecilia Menezes Farinasso.

Passo a palavra, entéo, para a exposi¢&o.

A SRA. CECILIA MENEZES FARINASSO (Para expor. Por videoconferéncia.) - Muito obrigada, Dr. Flavio,
cumprimento atodos os presentes...

E uma honra estar aqui, representando o Ministério da Salide, a Secretaria de Ciéncia e Tecnologia, nesse tema t&o
importante.

N&o estou conseguindo compartilhar a minhatela. Aparentemente, ndo estd permitindo ainda...

Agorasim.
Enxergam aminhatela?

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSB - PR. Por videoconferéncia.) -
Est& aparecendo. Se pudesse falar bem perto do microfone também...

A SRA. CECILIA MENEZES FARINASSO (Por videoconferéncia.) - Esté certo.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSB - PR. Por videoconferéncia.)
- ...isso facilitao som.

A SRA. CECILIA MENEZESFARINASSO (Por videoconferéncia.) - O.k. Vou falar mais ato, entzo.

Obrigada, Dr. Flavio.

Cumprimento a todos os presentes, associaces de pacientes, pacientes aqui presentes.

Vou agora falar um pouco sobre a Comissio Nacional de Incorporagdo de Tecnologias no Sistema Unico de Salde
(Conitec), e um pouco sobre incorporagéo de tecnologias, como alguns dos presentes ja haviam mencionado.
Entdo, a Conitec € um 0rgdo colegiado permanente que integra a estrutura do Ministério da Salde e assessora a pasta

no que se refere aincorporacdo, exclusdo ou ateracdo de tecnologias em salide pelo SUS, assim como na constituicéo e
alteracdo de PCDTs, que sdo os Protacolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas.

Houve algumas mudangas recentes no que se refere a Conitec, mas 0 que ndo mudou é 0 que continua: que aincorporagéo
de tecnologias no SUS se baseia em evidéncias de ata qualidade, de eficacia e seguranca, assm como de estudos de
avaliag8o econdmica, que sdo estudos de custo-efetividade e avaliagdo de impacto orcamentério.
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Para todas as decisdes que passam pela Conitec sdo abertas consultas publicas no site da Conitec. O prazo para avaliagdo
€ de 180 dias, prorrogavel por mais 90. Ha uma vedag&o no que se refere a avaliagdo de procedimentos e medicamentos
gue ainda sdo considerados experimentais pela Anvisa.

Entdo, como eu disse, as competéncias da Conitec sdo: emitir relatérios de recomendagdes sobre incorporagdo, exclusio
ou alteragdo de tecnologias em sallde, assim como constituir ou alterar protocolos clinicos e diretrizes terapéuticas. E
competéncia também da Conitec propor a atualizagdo da Rename.

A Conitec € composta por trés comités: um comité que analisa especificamente medicamentos; outro que avalia produtos
e procedimentos; e o Ultimo, que avalia somente protocolos clinicos, os PCDTs.

A Secretaria Executiva da Conitec éfeitapelaDGITS - que é o departamento no qual eu trabalho -, que € o Departamento
de Gestdo e Incorporacdo de Tecnologias em Salde e que estd dentro da Secretaria de Ciéncia, Techologia e Inovagédo
em Salde (SCTIE).

A composicdo dos trés comités da Conitec é feitapor 17 cadeiras - sdo 17 representantes -, sendo representantes de todas
as secretarias do Ministério da Salde, assim como representantes da Anvisa, da ANS, da Associagdo Médica Brasileira,
do Conselho Nacional de Salde, Conass, Conasems, CFM, um representante dos proprios Nucleos de Avaliagdo de
Tecnologias em Sallde, e a alteracdo recente a que eu me referi foi ai de 2025, em que ha mais uma cadeira para a
representacdo das organizagOes da sociedade civil.

Entdo, a cada vez que um tema € pautado na Conitec - e esse tema, por exemplo, esta previsto para o préximo més ou a
cada dois meses -, € aberto um chamado, um chamamento publico no site da Conitec para ainscricdo de OSCs, que sdo
Organizagdes da Sociedade Civil, e ai € pedida uma série de documentos a OSC e, dessa forma, essas OSCs tém cadeira
e participacéo no comité da Conitec para o julgamento daquele tema.

Para que um medicamento, uma tecnologia ou um procedimento segja avaliado pela Conitec, € necessario haver um
formulério totalmente preenchido, de acordo com o modelo que esta no site da Conitec; a validade de registro em sadde
na Anvisa - como a doutora colocou, medicamentos que ainda ndo tém registro na Anvisa ndo podem ser avaliados
formal mente pela Conitec em demanda externa -; evidéncias cientificas que demonstrem que a novatecnol ogia pautada
no minimo, t&o eficaz e segura quanto as que ja estao disponiveis no SUS paraamesmaindicagdo; assim como estudos de
avaliacdo econdmica - tanto de custo-efetividade como de impacto sanitério - comparativos, que comparem a tecnologia
nova com as tecnologias que ja sdo disponibilizadas no SUS; assim como o prego fixado pelo Cmed, se for o caso de
medicamentos.

O processo de incorporacdo de tecnologias no SUS, pela lei, comp8e um processo de avaliagdo que dura 180 dias,
prorrogavel por mais 90, entre 0 momento em que é solicitada a avaliagdo até o momento em que é publicada no Diério
Oficial da Uni&o a portaria de incorporacdo ou ndo incorporagcdo. A partir deste momento, de acordo com a lel, seria
necessario um prazo de 180 dias para a disponibilizacgo no SUS dessa tecnologia. Entéo, de acordo com o decreto, apds
apublicagdo da portaria existe um prazo maximo de 180 dias para que essa of erta seja disponibilizada no SUS.

Por tipo de tecnologia, desde 0 momento em que a Conitec comegou, em 2011, até o ano de hoje, foi recebido um total
de 1,4 mil demandas, sendo a maioria de medicamentos, seguida das de procedimentos e, por Ultimo, das de produtos.
Sendo assim, foram 344 tecnol ogias que nédo foram incorporadas até o momento, e amaioriafoi incorporada por decisio
da comissdo. Essa € anossa média anual de avaliagOes.

Como eu falel, todas as avaliacBes que vao para a Conitec sdo disponibilizadas em site para consulta publica, de forma
gue, primeiramente, a apreciacdo inicial € pelo comité. Essa decisdo inicia é colocada em consulta publica pelo prazo
de 20 dias, e, entdo, existe uma coordenacédo dentro do Dgits - dentro do departamento - que analisa cada uma dessas
contribuicdes qualitativamente. E um grupo formado por pesqui sadores qualitativos, que analisam essas consultas pablicas
e apresentam essas contribuicdes de volta para 0 comité, que faz uma deliberacéo final sobre a decisio de incorporar
ou ndo incorporar. A Conitec faz uma recomendacdo, e essa recomendacdo é colocada para o Secretério de Ciéncia e
Tecnologia, que faz a decisdo final sobre incorporar ou ndo incorporar umatecnologiano SUS.

Todo esse processo é pautado por uma metodologia que se chama Avaliago de Tecnologias em Salide. E um processo
multidisciplinar que usa métodos explicitos para determinar o valor de uma tecnologia em diferentes momentos do ciclo
davida- se é umatecnol ogia que estd comegando ou que jaesta entrando em obsolescéncia. O objetivo dessametodologia
éinformar atomada de decisdo, de modo a promover equidade, eficiéncia e qualidade no sistema de salide.

Alguns desses parametros, como eu falel, sdo parametros clinicos e econdmicos, mas ndo somente. O input, acontribuicdo
do paciente, também é muito relevante, assim como a capacidade do sistema de absorver aguela nova tecnologia e
disponibilizar para a popul agéo.
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NOs também realizamos monitoramento de horizonte tecnoldgico, no que se refere... Por exemplo, se tem uma nova
tecnologia para hipertensdo arterial pulmonar prestes a ser langada, no momento em que esta sendo avaliada uma nova
tecnologia, de forma que o comité possa tomar uma decisdo informada sobre o pipeline - que é como a gente fala -, as
tecnol ogias que estdo sendo desenvolvidas para uma dada condicéo...

S&o alguns dos mecanismos de participagdo social: cadastro de pacientes, de associacdo de pacientes e de gestores do
SUS, que esta sempre disposto no site da Conitec; sempre que um novo tema é pautado na Conitec, também ¢é aberto
um chamamento publico no site da Conitec, para que um paciente possa vir ao comité e compartilhar sua experiéncia
com aquela doenca, com aguela condicdo em salde e com a tecnologia; sdo abertas também as consultas publicas pelo
prazo de 20 dias para todos os temas pautados, e também existe a possibilidade de haver uma audiéncia pUblica sobre
uma tecnologia que estd sendo avaliada. Como eu disse anteriormente, hoje as organizages da sociedade civil podem se
inscrever no site da Conitec para participar e integrar acomissao, por meio de uma cadeira rotativa com direito avoto, de
forma que todas as decisdes e recomendagdes da Conitec sdo pautadas pela transparéncia.

Todas as reunides da Conitec sdo gravadas e disponibilizadas no YouTube e no site da Conitec; as pautas e as atas de
reunides sdo disponibilizadas no site. Existem a Conitec em tempo real - quando a reunido estd acontecendo, é colocado
no site qual tema est4 sendo avaliado e por quanto tempo -, os dossiés dos demandantes e as demandas em avaliagao.
Tudo isso é colocado no site da Conitec, que € este que eu estou apresentando aqui.

Assim como as diretrizes clinicas, como eu falei, os PCDTs, que sdo as melhores préticas para diagndstico, tratamento e
monitoramento de pacientes no &mbito do SUS, incluem recomendagdes de condutas clinicas, medicamentos, produtos e
procedimentos, para acompanhar toda a jornada do paciente dentro do sistema de salide.

No que se refere a hipertensdo arterial pulmonar, em 2013 houve a incorporacdo das primeiras terapias, que seriam a
ambrisentana e a bosentana. Em 2021, houve a incorporagdo do selexipague, e, em 2022, houve a aprovagdo do uso
associado de sildenafila e bosentana. Em 2023, houve a aprovagdo do novo PCDT de hipertensio pulmonar.

Ent&o, esse novo PCDT, de 2023, foi um marco legal que coloca o protocolo estruturado com base nas mais recentes
evidéncias clinicas e evidéncias cientificas. Foi aprovado por uma deliberagcdo unanime da Conitec, que ampliou 0 escopo
no que se refere ao tratamento da doenca e focou também no cuidado integral do paciente, consolidando préticas, fluxos
atualizados e uma visdo mais ampla do paciente no &mbito do SUS.

Entdo, eu agradego muito pela oportunidade de estar aqui com vocés e espero poder contribuir aindamais.
Obrigada.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSB - PR. Por videoconferéncia.) -
Obrigado a vocé. Agradecemos, Cecilia Menezes Farinasso, da Secretaria de Ciéncia, Tecnologia e Inovagéo em Salide
do Ministério da Salde.

Eu quero também enfatizar para os expositores, as expositoras e para o publico que a audiéncia publicatem por objetivo
levantar adiscussdo, o debate, apontar os desafios, os problemas, paraque agente possa, inclusive, nasequéncia, organizar
um contelido que possa ser apreciado pelo Congresso Nacional, seja pelo Congresso nas suas atribui¢Bes ou na sua
discussdo com o Ministério da Sallde, com as entidades, quer dizer, ter um caminho no ciclo davida, umalinhade cuidado
gue possa, haverdade, ser apresentada paraasfamilias e para os pacientes, porque sendo nésficariamos s numa discusséo.
A audiéncia publica é uma discussdo importante, mas a discussdo tem que ter conseguéncias.

Por exemplo, a Kelly, de Sdo Paulo, fez uma pergunta que é muito importante: "[...] Uma liminar [...] custa mais que
diagnosticar dez pacientes|...]". Até mais asvezes, porque nosjéafizemos o célculo, doisanos atras. o Ministério da Salide
gastou, a mais, quase R$2 bilhdes, por causa da judicializacdo. Em certas doencgas raras - 0 que ndo € necessariamente
0 caso aqui, como foi dito, dependendo da situacdo -, a judicializagdo, o recurso investido na judicializacdo pelo
Ministério da Salde atenderia todos os pacientes. Entéo, isso também tem que ser bem olhado, assim como, obviamente,
aresponsabilidade do Ministério da Salide em analisar, escutar a populagdo, ver o custo, a efetividade, a seguranca, todos
esses aspectos que foram colocados.

Agora, aDra. Flavia, o Dr. Ricardo, a Débora trouxeram as despesas que também tém que ser levadas em conta, o bem-
estar da familia. A pessoa deixa de trabalhar, ha medicamentos ai que sdo possiveis de serem incorporados, até para a
pessoa contribuir com a sociedade.

Tivemos, recentemente, uma incorporacdo do medicamento para fibrose cistica, que interrompe o ciclo da doenca, e a
pessoatrabal ha. Eu conhego pessoas ai, advogados, profissionais, contribuindo com asociedade. Antes, acadamés, vamos
dizer, estavana UT]I, parareceber cuidados e uma série de aspectos. E tudo isso também tem que ser levado em conta.
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Sobre a AME, hatodo o debate sobre atrofia muscular espinhal casos 1 e 2, mas nés ja fizemos o debate também para
o nivel 3 da AME, e as pesquisas médicas mostrando a diferenca que isso traz para a pessoa e para a sua contribuicao
para a sociedade.

Entdo, audiéncia publica tem esse objetivo.

Olha, temos opinides extraordinarias aqui, pontos de vista, pesquisas, com a Dra. Flavia, com o Dr. Ricardo, o ponto de
vista da sociedade, as preocupacfes que a Cecilia acabou de trazer por parte do Ministério da Salide, avangos também,
porque cada discussao que é feita na Conitec, de uns meses paraca... A representacao da doenga sendo discutida tem que
estar presente na discussdo da Conitec. N&o pode haver uma discusso sem a participacdo da sociedade, da organizagéo
da sociedade. Ent&o, nesse sentido, € um debate importante.

Eu vou passar, Dra. Flavia - se vocé me permite; até levantou a mao, né? -, primeiro, para a Débora, e ai a gente volta
para consideracBes que desgjem fazer. Pode ser assim? E quase minha xaré&: Flavio e Flavia. Mas eu tenho uma neta que
se chama Flavia e é estudante de medicina, junto com a Gabriela, que é outra neta muito amada também.

A Déboraestd ai? Com certeza. Vocé estdem Brasilia - né€? -, na prépria Comissao.
A SRA. DEBORA LIMA (Fora do microfone.) - Estou, sim.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSB - PR. Por videoconferéncia.) -
Ent&o passo a palavraavocé parafalar o que vocé achou de tudo isso.

A SRA. DEBORA LIMA (Paraexpor.) - Muito obrigada, Senador.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSB - PR. Por videoconferéncia.) -
SO quero lembrar que aDébora édaAbraf, Vice-Presidente da A ssociacdo Brasileirade Apoio a Familiacom Hipertensao
Pulmonar e Doencgas Correlatas, porque alguém pode ter chegado depois do inicio e ndo saber exatamente quem € a
Débora. A Débora é familia, é paciente, e a gente tem que escutar afamilia e o paciente.

Com apalavra.

A SRA. DEBORA LIMA - Muito obrigada, Senador. Realmente, nds nos sentimos absolutamente gratos por esta
oportunidade, pela escuta e atencdo do senhor e de todo o0 seu gabinete com a Abraf e todos os pacientes. Quem esta
aqui assistindo ndo sabe dos bastidores, do desenrolar, do quanto a gente conversa no gabinete, a gente desenvolve, eeu
posso relatar aqui para todos 0 quanto o gabinete do Senador Flavio Arns foi atencioso e é atencioso sempre conosco,
0s pacientes.

Bom, nas minhas consideracfes finais, eu gostaria de dizer que estamos absolutamente felizes por termos tido a
oportunidade de reunir atores t&o relevantes para esse processo, para esse processo de jornada do paciente. Eu acho que
a gente tem aqui nesta mesa todos 0s pontos-chaves que a gente precisa abordar, representantes de areas-chaves que
englobam tudo aquilo que a gente precisa abordar.

Dentro das minhas consideragOes finais, gostaria de trazer que é muito importante para o paciente o cuidado
multidisciplinar, esse olhar profissional. O medicamento é fundamental, mas néo € apenas o medicamento; € reabilitacdo
cardiopulmonar, acompanhamento nutricional, psicol 6gico, assisténcia social. Ha centros que possuem o estado da arte
do que é o melhor tratamento para o paciente, e a gente vé o quanto € diferente atrajetdria dessas pessoas que tém acesso
atudo isso em relagdo agquel as que ndo tém. Cuidados paliativos sdo muito importantes para os pacientes com hipertensao
pulmonar.

O que a sociedade civil organizada entende que pode ser interessante que o Executivo possa contribuir conosco, dentro
disso tudo? A gente entende que o0 apoio para a estruturacdo de uma linha de cuidado paraintegrar arede, respeitando as
especificacles regionais, vai atacar esse problema, essa questdo do paciente perdido, e vai melhorar muito o futuro dos
préximos pacientes a serem diagnosticados.

A gente sabe que é complexo, que em cada regido do Brasil a coisa funciona de uma forma diferente, mas a gente tem
certeza de que isso € do interesse de todos, porque isso impacta o paciente profundamente, mas, enquanto pacientes, a
gente percebe 0 quanto isso angustia o médico, aquele profissional que esta na nossa frente, que ndo sabe o que fazer
com o paciente.

Ninguém quer. Todo quer dar um bom desfecho, todo mundo sempre quer fazer um bom trabalho.

A gente espera, precisa e clama pela incorporagdo dos medicamentos gque estdo sob a avaiagdo da Conitec. Eles séo a
Unica chance dos pacientes.
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L embra aquele oceano escuro? A incorporacao desses medicamentos é o bote salva-vida para esses pacientes. E o resgate
gue eles terd@o. E a gente espera que, caso aprovado, o prazo de 180 dias para a dispensacdo possa ser cumprido.

Quanto ao Legidativo, a gente entende que poderia contribuir muito para a trajetéria desses pacientes o direcionamento
de emendas parlamentares que possam apoiar o desenvolvimento de centros de referéncia com a estrutura necesséria, 0
aprimoramento de centros que j& existem, especia mente nas Regides Norte e Nordeste do pais, e a construgdo de novos.

A gente entende que esse investimento podera contribuir, inclusive, parao desenvolvimento daslinhas de cuidado, porque
assim havera para onde encaminhar, havera caminhos para onde direci onar esses pacientes, com uma estrutura adequada.

A gente gostaria que a gente pudesse ter o apoio para a efetivacdo, a aprovacdo do PL 3.076, de 2024, que ingtitui a
politica de diagndstico e cuidado, a Politica Nacional de Diagnéstico e Tratamento da Hipertensdo Pulmonar - isso vai ser
um marco No hosso pais -, para que isso possa entrar efetivamente no calendério da salide, para, enfim, toda a trgjetéria
dos pacientes.

E quero concluir dizendo que esse ndo € um movimento da sociedade civil organizada inquirindo o Executivo e o
Legidlativo. Somos nés juntos. N6s moramos todos nesse mesmo condominio.

Houve um dia, na minha vida, em que eu ndo imagine que eu precisaria estar aqui, falando sobre o tratamento de uma
doencarara, sobre a organizagdo do sistema, e eis que aqui estou. Pode acontecer com qualquer um. A doencaérara, mas
ser raro ndo € raro. Entdo, quanto mais a gente puder melhorar essa questdo para os pacientes de hipertensdo pulmonar -
ndo sdo todos raros: dois dos cinco tipos de hipertensdo pulmonar sdo raros -, agente vai ter uma entrega muito boa para
a sociedade como um todo. Todos se beneficiardo.

Muito obrigada.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSB - PR. Por videoconferéncia.) -
Muito bem, Débora. Vocé... Inclusive, vir para a gente ja alinha de propostas que vocé acabou de externar, que € muito
interessante e muito boa.

Se o Dr. Ricardo permitir, eu passo para a Dra. Flavia agora, Flavia Navarro, que é Presidente do Grupo de Estudos de
Circulagéo Pulmonar, do Departamento de Cardiopatias Congénitas e Cardiopatia Pediétrica da Sociedade Brasileira de
Cardiologia

E uma honra t&-la nesta audiéncia, assim como o Dr. Ricardo Amorim Corréa.
Com apalavra, Dra. Flavia.

A SRA. FLAVIA NAVARRO (Para expor. Por videoconferéncia.) - Mais uma vez, Senador Flavio, agradeco a
oportunidade.

Aqui eu estava pensando, vendo tantos atores aqui juntos, pensando o que podemos fazer. Entéo, temos ai oportunidade
de participacdo em consultas publicas na Conitec, das avaliacdes das tecnologias na Conitec. NGs sabemos que fazem
parte do processo da Conitec as negativas: 83% das tecnologias tém negativas na primeira reunido, 60% tém negativas
na segunda reunido. A gente sabe que faz parte do processo. As medicacdes sdo extremamente caras e a avaliacdo de
custo-efetividade é muito importante; porém, acho que, como demonstrado aqui, como conversado agui, nds ndo temos
muito tempo a perder, né?

Ent&o, acho que cabe, a partir desta audiéncia, um chamamento a toda sociedade mesmo: que participem das consultas
publicas, que exercam realmente o poder civil, para que consigamos uma linha de cuidado em hipertensdo pulmonar.
Eu acho que tem que ser algo juntos: como temos aqui Executivo, Legidativo, eu acho que tem que estar a sociedade
civil, as associagdes, eu representando a Sociedade Brasileirade Cardiologia, e o Prof. Ricardo representando a Sociedade
Brasileira de Pneumologia. Também tenho certeza de que, no que depender das sociedades, essa contribuicdo seré feita
e estaremos ai sempre juntos, em luta pelos pacientes, como a Débora e outros tantos, que nos trazem muito orgulho,
viu, Débora? Um beijo.

Obrigada.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSB - PR. Por videoconferéncia.) -
Obrigado, Dra. Flavia Navarro. E umaalegria té-la nesta audiéncia pablica tdo importante para tantas pessoas no Brasil e
nado sb para... Assim, todo debate que se faz sobre hipertensdo pulmonar também serve para o debate das outras doengas,
né? Linha de cuidado, por exemplo, é algo que temos que ter para cada doencga praticamente, n€? Onde, como, que
remédio, que tratamento, que apoio complementar e apoios necessadrios. Entdo, isso gjuda a conscientizar a sociedade de
umamaneirageral.
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Dr. Ricardo de Amorim Corréa, que é Presidente da Sociedade Brasileirade Pneumologiae Tisiologia. A gentejaagradece
também pela honra em té-lo aqui nesta audiéncia piblica.

O SR.RICARDO DE AMORIM CORREA (Paraexpor. Por videoconferéncia.) - Senador Flavio Arns, muito obrigado
pelaoportunidade de representar aSBPT aqui naComissdo de Ciénciae Tecnologia, sob asuaPresidéncia, nestaaudiéncia
t&o importante. Porque nés estamos em cargos diretivos, mas nés, a Flavia e eu, temos ambulatérios semanais, as vezes
mais de umavez, atendendo esses pacientes, acumulamos essas fungdes. Entdo nds temos plena consciéncia e muito juizo
naquilo gente faz, e por isso aimportancia desta audiéncia.

N6és sabemos desses custos, e alguns dos custos sdo imensuraveis; por exemplo, o sofrimento qualitativo das familias e
das pessoas que sdo jovens, como 0 exemplo da Débora aqui. Isso existe defato - existe de fato. Eu luto, a SBPT lutapara
gue a gente saia da nossa caixinha - viu, Cecilia? - e possa contribuir com os gestores.

Houve um tempo em que as sociedades tinham mais dificuldade, a estrutura também de ouvir as sociedades era mais
dificil por parte dos gestores, mas hoje isso modificou. Entdo, nés até parabenizamos - ndo é, Flavia? - o Ministério,
seus 6rgdos, o Conselho Nacional de Salde, pelo amplo espectro de oportunidades que ha e, agora, contem com a nossa
participacdo sempre dedicada e bem posicionada naguilo queinteressa, com respeito e com juizo dagestado publica, porque
0s gastos sd0 muitos, todos séo prioridades. A gente tem até, as vezes, doencas mais prevalentes, mas a gente sabe que
nAs temos que representar 0 NOSSO grupo, porque S0 Pessoas jovens e, como NGs mostramos, as classificagcdes ndo séo
t&o raras assim, n&o.

A histéria da hipertensdo pulmonar - em 30 segundos aqui - € interessante porque os pacientes vinham para o0s
pneumologistas e, por isso, 0s pneumol ogistas sGo maioria...

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSB - PR. Por videoconferéncia.) -
Nao, pode ficar tranquilo. Desculpe, é que é automético, mas pode ficar tranquilo.

O SR. RICARDO DE AMORIM CORREA (Por videoconferéncia.) - Esta certo.

Historicamente, esses pacientes vinham ao pneumologista porque eram 0s pacientes que, aparentemente, ndo tinham
doenca cardiaca que explicasse, aparentemente, e tinham umadoenca pulmonar. Claro, o cardiol ogista sabe que o coragéo
direito lida com o pulméo; se o pulméo adoece, € o lado direito que vai lidar com essa dificuldade. Ent&o, nés tinhamos
gue lidar com as doengas pulmonares até a gente descobrir que existia um grupo de doenca que atacava diretamente a
artéria pulmonar.

Por isso, osgrandes centros, os centros, nasuamaioria, estéo ligados apneumol ogia; mas hoje & um centro multidisciplinar.
No6s trabalhamos em ampla colaboragéo com a Comissdo de Hipertensdo Pulmonar da SBC, com areumatologia - que é
um grupo importantissimo -, com ainfectologia, com as doencas infecto-parasitérias téo frequente em nosso meio. Entéo,
€ um mundo, néo €?

Agora, agente vé esse sofrimento e as tecnol ogias tém avancado muito - ndo €, Senador?- eé paratodo lado. Naoncologia,
cada coisa que esta acontecendo, a imunoterapia avangando e salvando vidas. E agora, o imunobiolgico estd chegando
para a hipertensdo pulmonar, assm como na asma. Nos temos quatro imunobiol gicos para a asma, para hipertensdo
pulmonar esta chegando agora, que € o sotatercepte, que estd em investigagéo. Eu agradego muito a Conitec por isso. Teve
areuni o na semana passada e ainda esta faltando um pedacinho paraterminar, que € justamente a apresentacéo da SBPT.
Ent&o, contem conosco. O registro nacional de hipertensdo pulmonar esta sendo elaborado. No sabado, na reunido de
diretoria, nds aprovamos e vamos agora aplicar 0os orcamentos para que a gente tenha dados que possam, por exemplo,
suprir o Ministério da Salide, a Comiss&o de Salide, na disposi¢éo orcamentéria, para saber onde, em que ponto que nos
estamos e 0 que isso representa para a sallde publica, para que sejam adotadas medidas bem apropriadas para garantir que
0 custo sgja efetivo e al cance aguel es que precisam.

Ent&o, muito obrigado.

Parabéns pela participativa, Abraf, Senador Flavio Arns, que acolheu aideia. Foi um prazer muito grande. Se pensarem
em doencas respiratérias, cardiacas e hipertensdo pulmonar, podem contar conosco; eu sei que estou falando em meu
nome, mas também no da Flavia, da SBC, nds estaremos dispostos a qualquer momento.

A nossa sede, inclusive, € em Brasilia. Custa para mim 50 minutos de voo e nés temos representacéo em Brasilia, que
estara sempre atenta a participagdo no debate legidativo.

Muito obrigado.
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O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/lPSB - PR. Por videoconferéncia.)
- Agradecemos, Dr. Ricardo, da mesma maneira. Particularmente, 0 Senado Federal fica & disposi¢do para uma causa
t&o importante.

Quero reforcar, defato, porque essa area da salide - de doencas, doengas raras - € uma area que conta, sem ddvidaalguma,
com o apoio dos Senadores de todos os partidos politicos e de todas as regides. Inclusive, a gente pode aprofundar o que
aDébora Lima colocou, inclusive, para ver essa articulagdo com os Senadores e com 0 Ministério da Salde em relagdo a
destinacdo de recursos para os centros de referéncia a que vocé se referiu, Débora.

Muito bem. Passo a palavra a Cecilia Menezes Farinasso, do Ministério da Salide, da Secretaria de Ciéncia, Tecnologia
e Inovagdo em Salde, ja agradecendo também pela participagdo. Com apalavra, Cecilia

A SRA. CECILIA MENEZES FARINASSO (Para expor. Por videoconferéncia.) - Muito obrigado. Obrigada
novamente pela oportunidade, Senador Flavio, doutores e também os pacientes que estdo presentes.

Queria reforcar que, como o doutor falou, o sotatercepte estava incluido na pauta da reunido da Conitec deste més, mas
ele ndo pbde ser avaliado por falta de tempo. Acontece, as vezes, durante a reunido, de uma discussdo se prolongar mais
do que outra, entdo a apreciacdo inicial do sotatercepte ainda ndo ocorreu; vai ocorrer no préximo més. O riociguate esta
previsto para passar ainda este ano.

Entdo, eu peco que os doutores, as associagdes médicas e as associagoes de pacientes fiqguem de olho no site da Conitec
para quando esses medicamentos forem pautados, porque vai ser aberta consulta publica para a apreciacdo desses temas
e, provavelmente, do riociguate - que ainda vai ser avaliado - também vai ser aberta inscricdo para a organizagédo da
sociedade civil integrar a comissao, assim como para um paciente ter a sua perspectivalano comité durante a reuniao.

Entdo, queria destacar e reforcar que o objetivo da ATS - dessa metodologia que a gente usa - ndo € excluir ou trazer
negativas, e sm trazer maior eficiéncia, porque nés sabemos que dentro do sistema de salide existe uma limitacdo
orcamentéria. Entéo, a tentativa de implicar as evidéncias cientificas e as evidéncias econdmicas é colocar para dentro
do sistema as tecnol ogias que vao trazer maior eficiéncia para o sistema e contemplar maior nimero de pessoas, e trazer,
assim... Sim, as doencas raras e as doengas negligenciadas também tém um papel especid ali, e, ssim, a perspectiva dos
meédicos e dos pacientes é ouvida, entdo nos convidamos vocés a trazerem essas contribuigdes.

Por dltimo, o Ministério da Salde se coloca a disposi¢do. As perguntas que foram enviadas pelo chat ou enviadas pelo
Y ouTube podem ser enviadas para 0 e-mail da assessoria parlamentar - que é asparlegislativo@saude.gov.br -, e vao ser
respondidas e dadas as devidas providéncias.

Mais uma vez, obrigada e bom dia atodos.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/lPSB - PR. Por videoconferéncia.)
- Muito bem.

Descul pem-me sempre pela gravacao que aparece. N&o sou eu que aperto o botdo algum aqui, sabe? E algo automético
e acontece em todas as audiéncias publicas.

Obrigado, Cecilia Menezes Farinasso, que é do Ministério da Salide, da Secretaria de Ciéncia, Tecnologia e Inovagao.

Agradego também a participagdo da Carmen Cristina Moura dos Santos, que teve um problema também na comuni cacéo.
Ela ndo pdde completar a fala dela e a apresentagcdo, mas o materia também estara disponivel no site, no porta da
Comiss&o.

Agoravamos... Gostei muito da expressdo da Débora Lima. Elatambém usou a expressdo, que todos nds temos que usar,
gue as solugdestém que vir desse esforgo conjunto - quer dizer, sdo médicos, especialistas, Congresso, familias, pacientes,
ministério, Executivo, Judiciario -, porque todos nds fazemos parte do mesmo condominio. Essafoi a expressdo que ela
utilizou e que eu achel muito interessante.

A solucdo sempre é fruto de um esforgo coletivo e bem-intencionado, com humanidade, com solidariedade e com
plangjamento, mas o que as familias e pacientes mais precisam € de uma linha de cuidado no decorrer da vida, que sgja
firme, que sgja adequada, que leve em conta as necessidades. Se nds formos capazes de fazer isso, ndo ha davidas de que
muitas pessoas terdo uma vida muito melhor e com mais qualidade no Brasil.

Agradeco novamente por terem participado desta audiéncia plblica. Agradeco a Secretaria da Comissdo e aos meios de
comunicacdo do Senado. Convido, inclusive, atodos e a todas que acompanharam esta boa, excelente audiéncia pdblica
para que também sugiram e participem. Podem escrever também, mandar ideias, sugestdes e duvidas, para que, em
conjunto com todo o Brasil, a gente possa ter documentos solidos, bons e importantes afavor do ser humano. Esta bem?

Ent&o, estd bom. Agradeco novamente.
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Nada mais havendo a tratar, declaro, entdo, encerrada a presente audiéncia publica
Obrigado.

(Iniciada as 10 horas, areunido é encerrada as 11 horas e 59 minutos.)
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