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ATA DA 17 REUNIAO, EXTRAORDINARIA, DA COMISSAO DE DIREITOS HUMANOS E
LEGISLACAO PARTICIPATIVA DA 1 SESSAO LEGISLATIVA ORDINARIA DA 572
LEGISLATURA, REALIZADA EM 26 DE ABRIL DE 2023, QUARTA-FEIRA, NO SENADO
FEDERAL, ANEXO II, ALA SENADOR NILO COELHO, PLENARIO N° 6.

As dez horas do dia vinte e seis de abril de dois mil e vinte e trés, no Anexo I, Ala Senador Nilo Coelho,
Plenario n° 6, sob a Presidéncia do Senador Paulo Paim, redne-se a Comissdo de Direitos Humanos e
Legislacdo Participativa com a presenca dos Senadores Professora Dorinha Seabra, lzalci Lucas,
Alessandro Vieira, Zenaide Maia, Jussara Lima, Augusta Brito, Humberto Costa, Flavio Arns, Magno
Malta, Romario, Eduardo Girdo e Damares Alves, e ainda dos Senadores Marcos do Val, Angelo Coronel,
Vanderlan Cardoso, Flavio Bolsonaro, Dr. Samuel Araljo e Eduardo Braga, ndo-membros da comissao.
Deixam de comparecer os Senadores Randolfe Rodrigues, Renan Calheiros, Ivete da Silveira, Carlos
Viana, Leila Barros, Mara Gabrilli e Dr. Hiran. Havendo nimero regimental, a reunido é aberta. Passa-se
a apreciacgdo da pauta: Audiéncia Publica Interativa, atendendo ao requerimento REQ 11/2023 - CDH, de
autoria Senador Paulo Paim (PT/RS). Finalidade: Comemorar o Dia Mundial da Hemofilia, celebrado
anualmente em 17 de abril. Participantes: Joice Aragdo, Coordenadora Geral de Sangue e Hemoderivados
do Ministério da Satde (CGSH/MS); Tania Maria Onzi Pietrobelli, Presidente da Federagdo Brasileira de
Hemofilia (FBH); Cesar Alejandro Garrido, Presidente da World Federation of Hemophilia (WFH,
Federacdo Mundial de Hemofilia); Melina Swain, Hematologista e Hematopediatra - Gerente do
Ambulatério de Hemofilia da Fundagdo Hemocentro de Brasilia e Presidente do Comité de
Assessoramento Técnico Cientifico da FBH; Fabiano Romanholo Ferreira, Assessor Técnico da
Coordenacao-Geral de Sangue e Hemoderivados, representante do Ministério da Saude; e Luciana Maria
de Barros Carlos, Hematologista e Hemoterapeuta e Diretora-geral do Hemocentro do Estado do Ceara.
Fazem uso da palavra a Senadora Damares Alves e 0 Senador Flavio Arns. Resultado: Audiéncia Publica
realizada. Nada mais havendo a tratar, encerra-se a reunido as doze horas e dois minutos. Apds aprovacao,
a presente Ata sera assinada pelo Senhor Presidente e publicada no Diario do Senado Federal, juntamente
com a integra das notas taquigréaficas.

Senador Paulo Paim
Presidente da Comissao de Direitos Humanos e Legislagdo Participativa

Esta reunido esta disponivel em audio e video no link abaixo:
http://www12.senado.leg.br/multimidia/eventos/2023/04/26
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O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS. Fala
da Presidéncia.) — Bom dia a todos e a todas.

Declaro aberta a 172 Reunido, Extraordindria, da Comissdo Permanente de Direitos Humanos e
Legislacao Participativa do Senado Federal, da 12 Sessao Legislativa Ordinaria da 572 Legislatura.

A audiéncia publica de hoje sera realizada nos termos do Requerimento n°® 11, de 2023, da CDH de
nossa autoria, para debater o tema do Dia Mundial da Hemofilia, celebrado anualmente em 17 de abril.

A reunido sera interativa, transmitida ao vivo e aberta a participagdo dos interessados por meio do
Portal e-Cidadania, na internet, em www.senado.leg.br/ecidadania ou pelo telefone da ouvidoria 0800-
0612211.

Eu vou chamar para a mesa, de imediato, 0s nossos painelistas e farei a fala da Presidéncia com os
senhores aqui a mesa.

Convidamos a Senadora Damares. A demanda é muito grande hoje, mas eu sei que ela vira aqui,
depois, participar. Esta o nome dela aqui, inclusive.

Chamo Joice Aragdo, Coordenadora-Geral de Sangue e Hemoderivados do Ministério da Saude.

Chamo a lider, Tania Maria Onzi Pietrobelli, Presidente da Federacdo Brasileira de Hemofilia.
Meus cumprimentos a Tania, eu acompanho o trabalho dela em todo o Brasil.

Convido o Cesar Alejandro Garrido, que é Presidente da Federagdo Mundial de Hemofilia. Seja
bem-vindo!

Bem-vindo, Presidente; bem-vinda, Presidenta.
Convidamos agora Cesar Alejandro... N&o, ja esta conosco.

Convidamos Luciana Maria de Barros Carlos, Hematologista e Hemoterapeuta, Diretora-Geral do
Hemocentro do Estado do Ceara, que entrara remotamente, 0.k.?

Entdo, a mesa esta formatada conforme a orientacao.

Chamamos também, por orientagdo aqui da minha Presidente da Federagdo, que me lembra que a
mesa ela também esta: Melina Swain, que é Hematologista e Hematopediatra, Gerente do Ambulatério de
Hemofilia da Fundagdo Hemocentro de Brasilia e Presidente do Comité de Assessoramento Técnico
Cientifico da FBH. (Palmas.)
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Falarei agora rapidamente para situar todos 0s nossos telespectadores que estdo nos assistindo,
ouvindo pela TV, pela Radio Senado e pelo sistema de comunicagdo geral aqui da Casa, da Agéncia
Senado.

Senhoras e senhores, iniciamos neste momento a nossa sessao tdo importante para falar do Dia
Mundial da Hemofilia.

Cumprimento a todos no Plenério e os que estdo a mesa e quem, inclusive, vai entrar de forma
virtual.

Cumprimento especialmente, porque conhego o trabalho dela no Rio Grande do Sul e no Brasil, em
especial, Tania Maria Onzi Pietrobelli, Presidente da Federagio Brasileira de Hemofilia, que solicitou a
presente audiéncia publica como forma de tornar puablicas as melhorias necessarias para as politicas
publicas e proporcionar ganho efetivo na qualidade de vida das pessoas com hemofilia.

Registramos também, com carinho, a presenca, naturalmente, de Joice Aragio, Coordenadora-
Geral de Sangue e Hemoderivados do Ministério da Saude, que estd se deslocando para ca; Cesar
Alejandro Garrido, Presidente da Federagdo Mundial de Hemofilia; Melina Swain, que ja esta na mesa e
ja cumprimentei; e Luciana Maria de Barros Carlos, Hematologista e Hemoterapeuta, Diretora-Geral do
Hemocentro do Estado do Ceara, que ja também listamos.

Mas vamos em frente.

No dia 17 de abril foi celebrado o Dia Mundial da Hemofilia, tema desta audiéncia na Comissao de
Direitos Humanos. E uma data para a sociedade se conscientizar e divulgar o que é a hemofilia. Ela é uma
condigdo debilitante e potencialmente fatal: as pessoas podem ter dificuldades em parar sangramentos
apos lesdes ou procedimentos médicos e podem até mesmo sofrer sangramentos espontaneos; requer
atengdo constante, acompanhamento médico rigoroso e tratamento adequado.

O Brasil tem a quarta maior populagdo de pacientes com hemofilia do mundo, sdo cerca de 13 mil
pessoas. O tratamento é feito quase que exclusivamente pelo SUS (Sistema Unico de Saude). Sublinho
gue a hemofilia ndo define uma pessoa. As pessoas tém sonhos, objetivos de vida, horizontes
profissionais; sdo poetas, sdo escritores, sdo professores, sao estudantes, sao engenheiros, sdo jornalistas,
sd0 comerciarios, sdo empreendedores, sdo trabalhadores, enfim, é 0 nosso povo, é a nossa gente. Sao
homens e mulheres, jovens, idosos, gente como a gente; sdo persistentes em seus ideais, em suas
escolhas; tém familia, esposas, esposos, filhos e filhas, netos e netas, e vida que segue. Amam como ngés
amamos.

Esse dia é para educar as pessoas sobre hemofilia, destacar a importancia do diagnéstico precoce e
da intervengdo, promover pesquisa para desenvolver novos tratamentos e terapias.
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A Comissdo de Direitos Humanos faz reveréncia a todos e todas que vivem com hemofilia, aos
familiares e aos profissionais, aos filhos, enfim, aos profissionais de saude e pesquisadores que trabalham
para melhorar a qualidade de vida dos portadores de hemofilia.

Vamos trabalhar em diregdo a um mundo onde todas as pessoas com hemofilia recebam um
diagnastico precoce, um tratamento adequado e 0 apoio que precisam. Penso que todas as pessoas podem
ajudar a colaborar, que tenhamos mais voluntarios nos centros de tratamento nessa longa jornada, nessa
caminhada de conscientizagao.

Enfim, um abrago a todos e vamos iniciar a nossa audiéncia publica.

Parabéns ao plenario, parabéns a todos que estdo aqui nos assistindo a distancia, uma grande salva
de palmas. (Palmas.)

Ja esta conosco a Senadora Damares.

A Dra. Joice Aragao ja esta aqui conosco. Eu ja havia falado no seu nome umas duas, trés vezes.
Ainda bem que a senhora veio, se nao viesse eu ficaria mal. (Risos.)

Bom, vamos comegar, ent3o, agora, passando a palavra aos nossos painelistas.
A Senadora Damares quer falar em que momento?

A SRA. DAMARES ALVES (Bloco Parlamentar Alianca/REPUBLICANOS - DF. Fora do
microfone.) — Agora.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS) —
Agora.

Eu disse que a correria aqui é muito grande, por isso a senhora estaria dando presenga nas
Comissées para vir para ca.

Senadora Damares Alves, com a palavra.

A SRA. DAMARES ALVES (Bloco Parlamentar Alianca/REPUBLICANOS - DF. Para
discursar.) — Bom dia!

Bom dia a todos, ao Presidente, aos nossos convidados, aos nossos painelistas, bom dia a todos que
estdo nos assistindo!

Eu quero que os senhores imaginem quanta gente gostaria de estar aqui hoje, mas estdo nos
acompanhando de casa, do trabalho, do transito... A tecnologia hoje nos da essa possibilidade de mais
pessoas estarem numa audiéncia publica como esta.

Que alegria! Que dia especial para a nossa Comissao!
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Eu n3o vou falar muito. Eu sé vou dizer que o Brasil deve muito as instituicdes, a federagao, a
federagdo local, as federagdes, as instituigdes que trabalham com o tema.

Numa conversa recente com as nossas representantes, eu disse: “"Como vocés inspiraram outras
instituicdes, outras lutas, de pessoas com doengas raras, de pessoas com deficiéncia. Vocés foram
pioneiros em organizagdo, em mobilizagdo".

Eu fui a Ministra dos Direitos Humanos por trés anos e tive o privilégio de lidar com as instituicées
gue trabalham com as pessoas com doencas raras. E, quando a gente conversa com elas, todas elas tém
uma inspiragdo na federagdo e na luta de todos vocés que trabalham com a hemofilia.

Eu quero dizer que todos os dias sdo dias de a gente estar lembrando de vocés. Nés temos uma data
nacional. Nés temos um dia, nés temos eventos, mas a gente ndo pode se afastar um minuto do tema. A
gente ndo pode esquecer um unico dia de todos vocés. Esta audiéncia aqui é para a gente lembrar a data,
é para a gente estar aqui colocando na pauta de uma forma mais visivel o tema, mas saibam que, nesta
Comissdo, nés temos Senadores muito comprometidos com a causa. E saibam que esta é a Comissado de
vocés. Vocés podem ter apoiamento em todas as outras Comissdes, mas coloquem esta aqui no coragao.
Ndés temos um Presidente sensivel a causa, nés temos um Presidente que ja mostrou, ao logo dos anos, o
compromisso que ele tem com a causa, com essa pauta.

Ent3o, o que quero dizer simplesmente? Sejam bem-vindos a Casa de vocés. Esta é a Casa de
vocés. Que Deus abengoe todos vocés, abencoe as familias! E que vocés tenham muita forga para
continuar a luta e continuar inspirando outras instituigées, outras familias. A luta de vocés traz esperanca.
A luta de vocés garante direitos. Ndo é sé, Dra. Joice, 1a no seu Ministério da Saude; o tema ¢é
transversal, o tema passa por todos 0s ministérios, vai para o da Educagdo, o do Esporte, vai para o da
Assisténcia Social. E eu sei que a gente tem que continuar trabalhando inclusive por essa transversalidade
0 tempo todo. Direitos precisam ser garantidos, tratamento garantido, remédio garantido, mas eu tenho
uma preocupagao. Eu fui a Ministra da familia. A familia tem que ser cuidada. Nés precisamos cuidar de
guem cuida.

E que a gente faca desta audiéncia uma audiéncia feliz, alegre, e que a gente mande um recado para
0 Brasil: vocés tém uma casa aqui no Senado, e é a Comissdo de Direitos Humanos. Bem-vindos e
obrigada por todos vocés estarem conosco neste importante evento. Muito obrigada. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS) -
Nés que agradecemos, Senadora Damares Alves, que abriu os trabalhos de hoje. Ela, que estava
convidada, inclusive, para ser painelista, ja fez a exposi¢do dela muito bem dali. Obrigado, Senadora, pela
sua participagdo e a sua fala.
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De imediato, passo para a Coordenadora-Geral de Sangue e Hemoderivados do Ministério da
Saude. Por favor, Dra. Joice Aragao, a palavra é sua para a exposi¢do. Eu sei que tem uma apresentacao,
gue ja deve ter combinado ali com a equipe.

Muito obrigado por ter vindo, viu? Se o Ministério da Saude nao estivesse aqui, eu iria chorar.
A SRA. JOICE ARAGAO - N3o irfamos faltar, n3o, Senador.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS) — Ai
ia sair a manchete: "Senador chora". (Riso0s.)

A SRA. JOICE ARAGAO - Nés ja trabalhamos outros temas com o senhor, n3o é?

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS) — Eu
sei disso. E vocé sempre me ajudou e muito também.

A SRA. JOICE ARAGAO (Para expor.) — Bom dia a todos e todas. Com muita honra e satisfaco,
estamos aqui juntos para tratar de um tema gue, no nosso espago de trabalho, nos é muito caro e ao qual
nos dedicamos por um longo histérico: sobre a histéria da hemofilia no Brasil. Eu trabalhei antes na
Coordenagdo de Sangue e Hemoderivados, onde coordenei e implantei a Politica Nacional de Atengdo
Integral as Pessoas com Doenga Falciforme no Brasil. E, a partir dessa experiéncia, agora eu volto
cuidando das demais patologias, como coordenadora.

Dentro da coordenagdo, nés temos as coagulopatias, nés temos as outras hemopatias, como a
talassemia, estamos implantando agora a deficiéncia a G6PD e temos a parte que é uma questdo de
soberania nacional, que é a seguranca do sangue. Todo processo para que a gente tenha uma politica de
sangue seguro para toda a populagdo brasileira é uma responsabilidade da nossa coordenagdo. A liberagao
de um plasma seguro, para que possa ser usado para a producdo de hemoderivados no Brasil, é outra
responsabilidade. Entdo, nés temos uma equipe, que trabalha intensamente nas diferentes areas, e a area
em gue mais nés precisamos atuar e estar mais vigilantes é a de seguranga do sangue e a garantia de
hemoderivados para atender os protocolos clinicos que nés temos para as pessoas com coagulopatias.

Este ano, iniciando esta gestdo, tivemos momentos muito agradéveis ao dialogar profundamente
com as organizagdes em torno da atengdo as pessoas e familias com hemofilia. Conversamos muitas horas
com as duas associacgdes existentes no Brasil, vamos receber o Presidente da Federagdo Mundial, e todo o
didlogo é no sentido de trabalhar para melhor qualificar, melhor atender e melhor dar seguranca as
familias e pessoas que tenham coagulopatias no Brasil.

Nds ja conversamos com 0s usuarios no sentido de a gente ter uma ideia bem verdadeira do que se
trata, de quais sdo as questdes, principalmente no que diz respeito as inovagdes tecnologicas. Ha
necessidade de adequarmos, de atualizarmos os tratamentos, de enfrentarmos as situacées que acontecem
ao longo dos anos no tratamento. E um compromisso de ouvir, de estar junto, de dialogar e de garantir que
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ndo faltem hemoderivados, que no faltem medicamentos para dar qualidade de vida e longevidade as
pessoas com coagulopatias.

Ent3o, neste momento, eu acho que ha razdes para festejar; ha razées para a gente ver, numa linha
do tempo, como isso se deu; ha razdes para a gente se empenhar em continuar um processo de trabalho
gue é necessario.

Ndés temos um catalogo de em torno de 30 mil pessoas com coagulopatias no Brasil. O nosso
orgamento para a compra de hemoderivados essenciais para essas pessoas, 0 orgamento anual, é de 1,6
bilhdo, garantido para que a gente ndo deixe faltarem medicamentos para atender os protocolos dos
tratamentos preconizados, as atualizages. Entdo nés estamos iniciando essa gestdo, aprofundando todos
0s temas que temos...

Alids, desculpe o atraso, Senador, mas eu preciso as vezes passar correndo para assinar 0s
documentos que sdo urgentes e em geral dizem respeito aos hemoderivados; tenho que voltar correndo ou
passar primeiro cedo... Eu teria que estar em outro evento, mas eu ainda ndo sou onipresente, entdo eu
tenho que priorizar, mas tive que ir 13 assinar, principalmente a questdo dos hemoderivados. E uma
responsabilidade muito grande que nés temos, ndo pode falhar o processo.

E tenho orgulho de dizer que temos uma equipe que atua ha 20 anos, porque a Coordenagdo de
Sangue veio para o Ministério da Saude em 2003, para a assisténcia, saindo da Anvisa, onde é outro o
escopo de atuacdo — saiu do olhar de vigilancia da meta mobilizadora para o olhar da assisténcia. Nesses
20 anos criamos expertises, pessoas que entendem profundamente das questdes das coagulopatias e de
como manter um processo de trabalho continuo, garantindo a qualidade de vida e a assisténcia a essas
pessoas.

Eu trouxe meu vice, substituto, que ha longos trabalha na Coordenagdo cuidando disso, e ele ficou
encarregado de mostrar um histérico e fazer uma apresentagdo para vocés terem uma ideia de como foi
essa histéria e se situarem neste momento importante desta comemoracg&o. E se pode comemorar muito —
eu acredito que a Tania concorda comigo — o0s processos de trabalho que foram criados.

E um prazer estar aqui com vocés para compartilhar este momento.
Por favor, Fabiano.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS) -
Nossos cumprimentos por sua falal

E agora vamos ouvir o Fabiano. (Palmas.)

Eu posso dizer que fiquei muito empolgado aqui, até perguntei para a Tania se tinha ouvido bem,
mas a Dra. Tania confirmou: é 1,6 bilhao!
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A SRA. JOICE ARAGAO - O orgamento da Coordenag3o é de 1,8 bilhdo no momento, para este
ano, certo? Mas a gente ndo conta para a Hemorrede toda com 1 bilhdo, a gente tem esse separado para
gue a gente possa garantir a compra dos hemoderivados.

Antes da apresentagao.

A gente tem demandas a serem resolvidas, que é a questdo da produgdo de hemoderivados e a
gente tem um trabalho de produgdo de plasma para a Hemobras e a gente precisa trazer uma solugao para
isto: trazer uma solugdo para essa produgdo. Como darmos conta dessa garantia porque a gente ainda
compra fora e a gente tem uma pequena produgao nossa?

Ent3o, nesse momento, é um grande desafio a gente superar essa questdo. Muitas conversas, muitos
didlogos com os laboratérios, 0s novos tratamentos. Entdo, é um R$1,6 bilhdo para garantir a compra.
Esta bom? (Palmas.)

A SRA. DAMARES ALVES (Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) — Presidente,
me permita. Eu ndo vou conseguir ficar muito tempo, mas eu acho que, se a audiéncia se encerrasse
agora, ja teria valido muito a pena.

Eu acho que esse anancio, o nimero da forma como a senhora traz, a gente levou agora esperanca
para milhares de familias. Quem esté nos assistindo, quem esta nos acompanhando.

E sucesso, Dra. Joice, para a senhora e para toda a sua equipe. Quem esta na gestdo, quem passou
pela gestdo sabe que n3o é facil. Sucesso. E no que precisar da Comissao, Dra. Joice, liga para a gente,
vem para ca, corre para ca. N&o se sinta sozinha la n3o.

Mas eu acho que o anuncio agora, 0 numero dito trouxe, Presidente, para muitas familias agora
muita alegria. Que Deus abengoe a senhora e a sua equipe.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS) —
Muito bem, Senadora Damares, pela sua posigao.

Vocés vejam, alguns as vezes surpreendem. Eu vou aproveitar isso ai. Tem temas que ndo sdo de
0posi¢ao ou situagdo. Eu fui Oposigao muito tempo. A Damares é Oposicao e ela aqui sé elogiou. O seu
anuncio representando o Governo ja valeu a intengdo desta nossa audiéncia publica.

Isso é muito bom. Aquilo que é bom para o pais é bom para todos nés, independente da questao
ideoldgica.

Vida longa a democracia e ao povo brasileiro! (Palmas.)

Agora é o Fabio... Dr. Fabiano, por favor. O tempo é seu.
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O SR. FABIANO ROMANHOLO FERREIRA - Obrigado. Todo mundo estd me escutando?

Ent3o, agradecer a Dra. Joice. A gente vai fazer uma breve apresentagdo sé para dar um panorama
geral da Coordenagdo de Sangue.

Por favor, podia passar?

Entdo, a gente tem os dados de 2022, focando aqui na questdo da hemofilia. Uma coisa
interessante, Senador, de comentar é que a gente hoje tem um sistema no ministério chamado de
coagulopatiasweb, em que a gente tem todos os dados dos pacientes do pais, independentemente da
guestdo de publico e privado. Ent&o, a gente fornece medicamento para todos os pacientes.

Ent3o, com isso, a gente tem os dados de todos 0s pacientes e a gente consegue ver a questdo de
dados, a questdo de tratamento médico, como é que esta acontecendo, de que forma a gente pode
melhorar ou n3o. E isso permite a gente ter uma base muito boa para fazer a aquisicdo dos medicamentos
necessarios e discutir futuramente a questao dos novos tratamentos.

Ent3o, a gente tem 11.384 pacientes com hemofilia A. Isso até 31 de dezembro do ano passado. E
de hemofilia B, 2.234 pacientes.

Por favor, préximo.

A gente vem nesse tempo trabalhando na Coordenagdo de Sangue. Eu estou |4 ha bastante tempo
ja, ha 16 anos. Entdo, nos ultimos anos, a gente fez algumas atualizagdes de portarias. Em 2022, a gente
aprovou o Protocolo de Uso — Profilaxia Primdria para Hemofilia Grave, fizemos a atualizacdo do
manual diagnéstico. Em 2021, a gente redefiniu o Protocolo de Uso de Indugédo de Imunotolerdncia para
Individuos com Hemofilia A e Inibidor. Em 2021, também a gente aprovou o Protocolo de Uso do
Emicizumabe, que foi uma novidade no tratamento que veio para hemofilia A. Atualizamos o0 Manual de
Hemofilia, diagndstico laboratorial e de reabilitacdo da hemofilia. Entdo, é uma coisa que a gente vem
trabalhando ao longo do tempo, voltado a esse publico especificamente, e com muitas discussées com a
Tania, com a Federac&o Brasileira de Hemofilia, para a gente estar fazendo sempre essa melhoria.

Préximo, por favor.

Entdo, de acordo com a Federagdo Mundial de Hemofilia, que tem um representante aqui, a gente é
a quarta populagdo mundial de hemofilia. A gente sé esta atras da China, india e de Estados Unidos. Em
2023, a gente prevé um orgamento aproximadamente — aqui a Dra. Joice falou 1,6 é 1,58, entdo 1,6 mais
proximo — de 1,6 destinado a medicamentos pré-coagulantes, e o tratamento é realizado hoje sé no
ambito do SUS e vem sendo considerado um programa modelo para paises. Entdo, é coisa que até ja foi
premiada ha uns anos, esse programa que a gente tem de hemofilia aqui no pais.

Préximo, por favor.
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Ent3o, aqui é sé para ter uma ideia da quantidade de medicamento que a gente adquire, que é
sempre uma preocupagdo muito grande da equipe. A gente ja passou por greve de caminhoneiros,
pandemia, e em nenhum momento a gente deixou os pacientes sem medicamentos. A gente mudou a
conduta durante esse tempo. A ultima, que a gente implementou agora, que tem funcionado: sdo os trés
meses, a gente manter os trés meses de dose profilatica mesmo com os pacientes. Até alguns pacientes
pegam esses medicamentos no hemocentro e levam para sua casa justamente para a gente ter, digamos
assim, uma melhoria de qualidade de vida dos pacientes na ponta em si.

Préximo, por favor.

Entdo, os concentrados a gente adquire, a aquisicdo é feita de forma centralizada no ministério, a
gente distribui mensalmente aos servigos, com base no consumo que é dado baixa no sistema — nesse
coagulopatiasweb que a gente tem. Ent3o, ele esta tendendo a ser automatico. O servigo da baixa na
guantidade de medicamento, automaticamente a gente sabe a necessidade de envio do més e esse
medicamento é enviado novamente ao hemocentro de forma a manter estavel e na ponta, sem falta de
medicamento para esses usuarios. Ha dez anos, quase dez anos, a gente implementou ja as profilaxias
primaria, secundaria e terciaria para todos os pacientes.

Sobre a questdo da imunotolerancia também, o tratamento ja foi realizado por 500 pacientes e a
gente tem recentes publicagdes que mostram a queda de mortalidade de pacientes com hemofilia no pais,
além de dados que a gente tem em um indicador no Plano Nacional de Saude que tratam da questio de
hemorragias em pacientes com hemofilia. Entdo, a gente esta tentando, digamos, englobar todas essas
etapas, de forma a ter um programa bem robusto no Brasil.

Préximo, por favor.

Aqui sé para se ter ideia do dado de consumo per capita de hemofilia A e B: a gente tem um
crescimento. Esse é um dado que a gente chegou a usar ha um tempo no Plano Nacional de Saude, até no
plano plurianual, e a gente n3o utiliza mais, até porque é um ponto que a Federagdgo Mundial de
Hemofilia coloca uma média global, se ndo me engano, até de 1, de fator VIII. A gente ja chega a 5, fator
IX, 0,67. A gente mantém, digamos, esse atendimento aos pacientes sempre da melhor forma possivel.

A grande questdo que esta posta agora Sdo 0s novos tratamentos, vocé tem uma evolugdo
tecnolégica, a gente inclusive vai ter algumas discussées na Conitec, na Comissdo Nacional de
Incorporagdo de Tecnologias no SUS do Ministério da Saude, discutindo novas moléculas, novas
ampliacoes de uso de produto para hemofilia. Isso é uma coisa bem dindmica, e até que a gente tem que
trabalhar bastante, e da trabalho, mas é um trabalho bom porque a gente sabe que todo esse trabalho que a
gente tem em comum acordo com 0s usuarios e com o ministério, acaba — digamos — tendo um retorno
para o paciente, que é o que importa no final.

Entdo, eu acho que seria isso. Estou a disposigao.
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Dra. Joice, se quiser retomar.
Obrigado.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS) —
Muito bem, Dr. Fabiano. (Palmas.)

Dra. Joice, pode complementar porque esta dentro do nosso tempo ainda.
Parabéns, Dr. Fabiano.
O SR. JOICE ARAGAO (Para expor.) — Que bom que a gente conseguiu o tempo.

S6 para complementar no sentido do momento, agora, nés temos plano de agdo e, apos trés horas
de conversa com a Tania...

A SRA. TANIA MARIA ONZI PIETROBELLI (Fora do microfone.) — Foi, foi.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS. Fora
do microfone.) — E ela insiste, ndo é?

O SR. JOICE ARAGAO - Mas ela est4 no papel dela.

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

O SR. JOICE ARAGAO - Ainda bem que ela conversou por trés horas comigo, n3o é?

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS. Fora
do microfone.) — Parabéns para as duas, entdo. As duas merecem nossas palmas. (Palmas.)

O SR. JOICE ARAGAO - Agora eu ja passei, mas também... Eu ja& passei para... Estdo ouvindo?
Eu ja passei para a equipe.

No nosso mecanismo de trabalho, nés temos uma equipe, nés temos um profissional, médico, que é
orientador dessa equipe — a equipe das coagulopatias — e, agora, as demandas todas foram entregues a ele,
gue dialoga direto com ela e com a equipe dentro do ministério, certo?

A gente tem, entdo, como trabalho estabelecido para esse primeiro momento, a atengdo as
coagulopatias, a elaboragdo de atengdo integral as pessoas com hemofilia e outras coagulopatias, a
avaliagdo de tecnologias de tratamento e vamos também trabalhar na elaboracdo de proposta de
orientagdo técnica para assisténcia as coagulopatias adquiridas.
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E uma coisa técnica, mas sabem do que a gente estd falando, certo? Ent3o, nesse sentido, a
estruturagdo dos grupos técnicos e a camara tematica ja estdao caminhando. Devemos, até o fim do més,
ter essa situacdo ja definida.

Entdo, sera esse, nesse primeiro momento, o processo de trabalho que nés vamos desenvolver na
Coordenagdo de Sangue, com relagdo as coagulopatias como um todo, e 0 maior agrupamento, a nossa
maior clientela da hemofilia. Certo?

A SRA. TANIA MARIA ONZI PIETROBELLI (Fora do microfone.) — E a Dra. Joice coloca,
dentro das camaras técnicas, a Federacdo sempre, certo? Para...

A SRA. JOICE ARAGAO - E a presenca do usuario.

A SRA. TANIA MARIA ONZI PIETROBELLI (Fora do microfone.) — O que, 1a na ponta,
sente, certo? O usuario.

A SRA. JOICE ARAGAO - E, porque isso ¢ uma norma do SUS: o usuério é o centro da linha de
cuidado, e a gente ndo pode ficar deliberando sem estar ouvindo a representacao dessas pessoas, certo?

Entdo, todas as camaras técnicas vao ter sempre a presenca dos representantes das diferentes
patologias que a gente atende.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS) —
Muito bem, representando a sociedade e as entidades. (Palmas.)

Parabéns.
Agora, de imediato, a Dra. Tania Maria Onzi Pietrobelli, 1a da minha cidade de Caxias do Sul.
A SRA. TANIA MARIA ONZI PIETROBELLI (Fora do microfone.) — Conterraneos.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS) —
Conterraneos.

E Presidente da Federacado Brasileira de Hemofilia.
Por favor, o tempo é seu.
A SRA. TANIA MARIA ONZI PIETROBELLI - Certo.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS) -
Estou dando 15 minutos para cada painelista.

Acendeu o verde, valeu.
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A SRA. TANIA MARIA ONZI PIETROBELLI (Para expor.) — T4, valeu. Pronto.

Eu queria, antes de tudo, falar que o Senador Paulo Paim... A gente se conheceu, Senadora
Damares e 0s demais, no aeroporto de Porto Alegre.

Eu n3o tinha cartdo, e eu falei sobre hemofilia para o Senador Paulo Paim. Eu rasguei um papel,
dei meu contato e eu pensei, porque nem sempre a gente é tdo atendida, valorizada assim. Dei 0 meu
contato.

No dia seguinte, o Senador me liga, porque queria saber mais sobre hemofilia e tratamento. O
senhor realmente representa o povo do Brasil. E em conversa com a Senadora Damares, também nos
acolheu tao bem.

E a gente vé gue é apartidaria a luta pelos direitos humanos, é apartidaria mesmo. E tem pessoas
gue trabalham independentemente, ndo é? E, Senador, foi muito agradavel.

Ent3o, foi em 2007 que a gente se conheceu. Em 2009, o Senador Paulo Paim conseguiu uma
audiéncia publica para nés, quando discutimos que o tratamento no Brasil ainda era de sobrevivéncia. Sé
se tinha tratamento para estancar hemorragia depois que acontecia. E nesse periodo, depois eu vou
detalhar mais, as pessoas ou morriam, ou se tornavam deficientes fisicas permanentes e com dores
permanentes.

Aguela sua audiéncia inclusive esta no relatério do Tribunal de Contas da Unigo. A gente se uniu,
Tribunal de Contas da Unido, Senado, a partir da sua audiéncia, Ministério Puablico, Ministério da Saude,
Dra. Joice. E todos, com um unico objetivo: encontrar solugdes. A Federagdo Brasileira de Hemofilia
sempre foi levando demandas e buscando solugdes junto.

Pode passar?

Ah, entdo um pouco da nossa histéria. A Federacdo Brasileira de Hemofilia conta com 47 anos de
existéncia. Foi fundada...

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS) —
Permita-me: eu ndo combinei com ela, mas ela vai ter que sair e ela sé tem sinal... Vou ter que...
(Palmas.)

A SRA. TANIA MARIA ONZI PIETROBELLI - T4 bom.

A Federagdo Brasileira de Hemofilia conta com 47 anos de existéncia. Foi criada por um grupo de
maes, familiares, para buscar melhores tratamentos.

Ndés temos uma associagdo estadual filiada. Somos a representagdo legitima e oficial das pessoas
com coagulopatias hereditarias, das 30 mil pessoas com coagulopatias hereditarias.
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Trabalhamos com todos os 6rgdos governamentais, sempre em parceria com o Senado, Camara dos
Deputados, e depois eu vou explicar 0 nosso trabalho, porque depois das audiéncias, depois desses
contatos, a gente conseguiu avango.

E também nés sempre trabalhamos, assim, passos possiveis de serem mantidos. Sustentabilidade,
porque ndo adianta a gente conguistar grandes coisas, além do que se pode, e depois perder essas
conquistas.

Pode passar?

Entdo o panorama, embora a gente tivesse trabalhado desde 1976 em busca de melhorias, em
parceria, para encontrar solugées, foi em 2009, depois da sua audiéncia publica e junto com o Ministério
da Saude, com o Tribunal de Contas da Unido, com o Ministério Publico, todo mundo se uniu para fazer
essa grande mudanga. N6s tinhamos 1,2 unidade per capita de Fator VIII, que s6 dava para o tratamento
de demanda, como eu falei. A pessoa sangrava e tratava. S6 que 80% dos sangramentos sdo articulares e
0 sangue, dentro da articulagdo, destréi a cartilagem e 0 0sso e leva a deficiéncia fisica permanente, a
dores permanentes.

Bom, tinha frequentes desabastecimentos. Os adultos, solidarios, deixavam para as criangas a
medicagdo. J4 que a medicacdo de um adulto daria para duas criangas, eles preferiam ceder a sua
medicagdo para as criangas.

Pode passar.

Em 2009, entdo, com a audiéncia publica, nés também viemos ao Senado conversar com a
Comissdo de Orgamento, mostrando que uma pessoa com hemofilia tratando preventivamente,
repondo...Todos temos 13 fatores de coagulagdo, na hemofilia A faltam 8, na B faltam 9. Se a gente repde
essa pecinha, a coagulacio se faz normalmente. Entdo, com a audiéncia, com a Comissado de Orcamento
do Senado, nds conseguimos, juntos, em parceria com o Ministério da Saude, com a Coordenagdo Geral
de Sangue e Hemoderivados do Ministério da Saude, triplicar. Vocés entenderam que o tratamento
preventivo — e estd no relatério do Tribunal de Contas da Unido —, embora seja caro, ainda custa menos
do que n3o tratar e tratar depois. N&s triplicamos, entdo, o orgamento, em 2009 e 2010.

Em 2011, nés ja conseguimos implantar a imunotolerancia para as pessoas que desenvolvem
inibidor contra o fator, para eliminar o inibidor e voltar a fazer a medicag&o, o Fator VIII.

Pode passar.
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Ent3o, também em 2011, com o orgamento garantido, nés conseguimos a profilaxia primaria para
as criancas com até 3 anos de idade. Conseguimos, foi um sucesso, parou aquela frequéncia de
sangramentos e possiveis sequelas.

Depois...
Pode passar.

Em 2012, nés conseguimos aumentar a dose domiciliar porque, com o quantitativo triplicado de
fatores, de compra, nés conseguimos, entdo, que o Ministério desse tratamento para um més, para que 0s
pacientes pegassem no hemocentro, como o Fabiano falou e a Dra. Joice. Pega no hemocentro, leva para a
casa, ¢ capacitado para fazer a medicacdo e n3o precisa estar voltando ao hemocentro, gastando,
sobrecarregando 0 hemocentro. Conseguimos, entdo, para um més.

Pode passar.

Em 2012, também, apos um ano de profilaxia primaria, nés conquistamos... Nés conversamos com
0 Ministério da Saude sobre de seria possivel. Fizemos contas juntos, porque tem que se fazer contas,
sen3o nao da certo — ndo é, Dra. Joice? No6s conseguimos gque o Brasil permitisse a profilaxia para todas
as pessoas, a secundaria e a terciaria, porque ai as pessoas ja tinham tido sangramentos. Por isso que é
chamada de secundaria e de tercidria. Conseguimos para todos, independentemente da idade. Tem paises
gue limitam a idade da profilaxia, mas a pessoa ainda n3o fica curada da hemofilia. Ela, futuramente, vai
desenvolver sequelas. E, no Brasil, Senador, todas as pessoas tém o tratamento preventivo,
independentemente de onde mora, da classe social, da idade. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS. Fora
do microfone.) — Ajuda a todos que atuam nessa area. Inclusive, aos familiares.

A SRA. TANIA MARIA ONZI PIETROBELLI - A todos. E verdade. Isso. S0 os da ponta que
nos ajudam.

Bom, pode passar.

E, para suprir a necessidade, como os hemoderivados dependem de sangue — embora hoje em dia
sejam seguros, la atras, contaminaram pessoas, porque ndo tinha a inativagdo viral —, a quantidade do
hemoderivado é muito pouca para abastecer o mundo.

Entdo, o Brasil, para resolver imediatamente o problema, suprir a necessidade, fez a transferéncia
de tecnologia do fator recombinante, porque o recombinante pode ser produzido na quantidade
necessaria. E nés, como a Dra. Joice falou, a Hemobras esta atuando para que isso se realize, que se
termine a transferéncia de tecnologia e venham novas tecnologias. 1sso ajudou para que a gente nao
tivesse desabastecimento, como o Fabiano falou.
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Pode passar.

Entdo, em 2020, tivemos a pandemia. Muitos paises retrocederam durante a pandemia. O Brasil se
destacou. Por qué? Como as pessoas tinham o risco de se contaminar de covid, o que o Brasil fez, o
Ministério da Saude fez? Liberou tratamento domiciliar para dois meses, porque, no deslocamento, a
pessoa podia se contaminar com covid e, também, para 0s hemocentros, que poderiam, nesse
deslocamento todo, ter riscos.

Ent3o, na pandemia, o tratamento da hemofilia melhorou. Eu acho que poucos paises — depois, 0
Presidente da Federagdo Mundial vai falar — conseguiram avango durante a pandemia.

Pode passar.

Entdo, também nés conseguimos, em 2019, como o Fabiano falou, incluir uma nova terapia, com o
emicizumabe, que é um tratamento.

Gragas a Deus, a tecnologia vai melhorando, a ciéncia vai melhorando! Nés devemos, assim,
gratid3o aos cientistas pelas novas descobertas, que vém ajudando a melhorar a qualidade de vida. E um
tratamento subcutaneo e de longa duragdo, que dura até 15 dias.

Ent3o, isso nos ajuda muito, porque o acesso venoso... Quando uma pessoa é hospitalizada, ela
precisa pegar a veia etc., sé que, em uma doenga cronica, que é permanente para o resto da vida, em
criancinhas pequenas, tendo que acessar veia trés, quatro vezes por semana, é muito dificil. Até so ter
essa medicagao, beleza. Mas o Brasil também incorporou novas tecnologias.

E também, em 2019, foi aprovado, na Conitec, Fatores VIII, de longa duragdo. Ent3o, também é
um avango. Nés precisamos, agora, dar andamento para que essas medicagdes cheguem, trabalhar nos
protocolos e tudo, para que, realmente, seja inserido no SUS e dispensado aos pacientes.

Ent3o, a gente vé novas tecnologias chegando a toda hora, e o Brasil ndo fica para tras na inclusio
dessas novas tecnologias, Dra. Joice. Isso é importante e gradativo.

Nos conseguimos, entdo, novas tecnologias para grupos menores para ter certeza de que ninguém
vai ficar desabastecido, para fazer com que o tratamento seja personalizado...

(Soa a campainha.)

A SRA. TANIA MARIA ONZI PIETROBELLI - Esta bem. Eu falo demais, ndo é? (Risos.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS. Fora
do microfone.) — N&o, n3o! Esta indo bem.

A SRA. TANIA MARIA ONZI PIETROBELLI - Pode passar.
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Ent3o, vejam ali o resultado do nosso trabalho conjunto com todos esses atores gue eu comentei.
Ndés saimos, entdo, em 2009, de uma unidade per capita para hoje 4,4 que da... Esse tipo de tratamento...
Essas unidades medem a qualidade de vida dos pacientes. Entdo, antes era sobrevivéncia, sé ndo deixava
morrer. As vezes, morria também, porque, na falta, sim, mas era o tratamento de sobrevivéncia, segundo a
federagdo mundial. Mas 4,4 unidades per capita permitem integridade articular e vida, assim, com
gualidade.

Pode passar.
Foi um avango muito grande. E bonito olhar esse grafico.

Bom, o que nés ndo queremos? Como a gente falou, nés temos ainda que avangar, € nés vamos
avangar.

Pode passar.

O que nés ndo queremos? Hoje ainda, embora a gente tenha tratamentos adequados, a dificuldade
de acesso venoso, as frequentes infusdes ainda trazem muitos problemas. Olhem ali: o bracinho, de tanto
tentar achar a veia, ndo acha a veia, fica vazando, o que pode dar sindrome compartimental. Tem que
dissecar a veia para que se encontre uma veia para poder tratar. Tem que ir no tornozelo, no bracinho...

Pode passar.
Ali, olha, sdo imagens que a gente traz porque sé vendo para poder entender.
Pode passar.

Olhem! A colocagdo de cateter. Por qué? Com a dificuldade de acesso venoso ainda, as vezes, tem
gue colocar cateter e, assim, tem risco de contaminagdo, tem risco de infecgdes.

Pode passar.

Mas, hoje, esta se fazendo isso para salvar vidas.

Pode passar.

Também ha problemas, cateter com problema. Embora ele ajude muito, é arriscado.
Podemos passar.

Pode passar.

E a crianga? Tem que ser segurada para os pais. Um tratamento constante de uma doenga crénica é
complicado, embora a gente trabalhe os familiares. Eu sou made também e a gente tenta passar uma
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mensagem positiva para 0s nossos filhos, para 0s nossos bebés. A gente segura a emogdo, mas mostra
para as criangas que é possivel viver bem com os tratamentos que nés temos.

Ali sdo sequelas de quem ndo teve tratamento.
Pode passar.

Olhem o bracinho! Isso é da sindrome compartimental, que da uma sequela que ndo tem reversao.
O outro bracinho também inchado porque ndo foi encontrada a veia. Ndo sdo todos 0s casos, mas
acontece em muitas criangas que ndo tém um bom acesso venoso.

Pode passar.

Ali, nés ndo queremos isso.

Pode passar.

N3o queremos isso também porque s3o sequelas permanentes.
Pode passar.

Ent3o, as nossas demandas, 0 que nés precisamos melhorar ainda? E aqui é a Casa certa, Senador,
Paulo Paim.

(Soa a campainha.)

A SRA. TANIA MARIA ONZI PIETROBELLI - Senado, Camara dos Deputados, cada um
representa seu estado. E nds precisamos melhorar, porque depois a Dra. Luciana vai falar da estrutura da
Hemorrede. Nés precisamos melhorar a estrutura dos hemocentros. Nés temos uma linha de cuidado que
é exemplar para qualquer doenga, mas noés precisamos que 0s hemocentros tenham estrutura fisica e de
recursos humanos com atendimento multidisciplinar, com espagos adequados, com diagndésticos
adequados, e isso é uma responsabilidade do estado, segundo o Tribunal de Contas da Unigo.

Pode passar.

Entdo, ha uma demanda sobre a qual a gente vai depois conversar melhor, para que os estados
conhecam essa histéria. As vezes, nio acontece porque 0s representantes n3o sabem quais s3o as
melhorias.

Protocolos clinicos. N6s precisamos que os protocolos... Depois que a medicagdo, as novas terapias
sd0 aprovadas na Conitec, nds precisamos que elas tenham um protocolo clinico, que é uma orientagéo
para como utilizar aquela medicagao, para que elas sejam aprovadas, a medicagao seja incluida no SUS e
chegue ao paciente.
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Inclusdo de novas terapias. Nés estamos avangando rapidamente. O Cesar Garrido, Presidente da
Federagdo Mundial, vai falar. O mundo esta avangando rapidamente, gragas a Deus, na hemofilia.

Fatores de longa duragdo, tém que picar menos vezes.
Monoclonais, que s&o os fatores que podem ser feitos subcutaneos e de longa duragdo também.
Terapia génica. Ja tem estudos. A Unicamp é um centro onde tem o maior estudo...

(Soa a campainha.)
A SRA. TANIA MARIA ONZI PIETROBELLI - ... de terapia génica do mundo.

Pode passar.

Cirurgias ortopédicas. Nés precisamos... 1sso é importantissimo para quem desenvolveu sequelas
antes de termos a profilaxia. Vocés viram imagens ali, ndo é? Entdo, nds precisamos encontrar centros...
N3o precisa ser em cada Estado o centro ortopédico para cirurgias ortopédicas.

Ndés precisamos de proéteses de qualidade, porque essas pessoas desenvolveram sequelas muito
jovens e trocar essa prétese tem um prejuizo muito grande. Entdo, o maximo de durabilidade.

E centros de referéncia regionais para operar, para resolver problema de sequelas, dores e
incapacidade.

Vamos la.
Pode ser mais?
O que nés queremos? Agora, ja estou terminando...

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS) —
Pode ficar tranquila porque o assunto merece carinho especial € um tempo a mais.

A SRA. TANIA MARIA ONZI PIETROBELLI — Estad bom.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS) — Eu
ja Ihe dei quinze mais cinco e agora mais cinco. (Riso0s.)

A SRA. TANIA MARIA ONZI PIETROBELLI - Esta bom! Prometo que agora...

Entdo, vejam o que nds queremos e 0 que é possivel. Olhem, ali esta meu filho — por isso eu nao
coloquei tarjeta nos olhos —, olhe ali, Senador. Hoje, ele é médico...

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS) — Eu
0 conheci. A senhora o apresentou em Caxias.
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A SRA. TANIA MARIA ONZI PIETROBELLI - Exatamente.

E hoje ele da retorno ao SUS. Os impostos que ele gera por ndo ser uma pessoa saudavel... Eu uso
a imagem dele, mas ele libera, porque é um caso... (Risos.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS) —
N3&o vai ser processada, fique tranquila. Fiquem tranquilos, nem a Comissdo, nem o Senado.

A SRA. TANIA MARIA ONZI PIETROBELLI — Nem a Comissdo? Esta tudo certo? Ent3o,
esta bom.

Entdo, a gente comprava na época — acho que Deus conduz a gente —, a gente comprava a
medicagdo porgue a gente descobriu que existia um tratamento preventivo nos paises desenvolvidos. E ele
¢é saudavel com hemofilia grave.

A histéria dele, sabe, me estimulou a trabalhar nisso.

Pode passar.

Ali jogando, ndo tem diferenca entre quem tem hemofilia e quem nao tem.
Pode passar.

Pode passar.

Criangas.

Volte atras. Os sujinhos ai sdo os que tém hemofilia. Os outros — que parecem uns mauricinhos —
n3o tém hemofilia, mais comportadinhos.

Crianga subindo; olhem ali, viajando.

Pode ir passando.

Pode passar.

Ali subindo em arvore depois da profilaxia, gente. Olhem.
Pode passar.

Pode passar.

Pode passar.

Ali criangas indo para a escola. Antes eles sé podiam ficar olhando as pessoas no recreio. Indo para
a escola, desenvolvendo-se como criangas plenamente.
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Muito obrigada.
Desculpe a demora. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS) —
N3o, parabéns!

Dra. Tania Maria Onzi Pietrobelli, que faz uma exposicdo brilhante, relatando, inclusive, sobre
parte da propria familia dela.

E, quando eu disse que conheci o filho, eu conheci o filho dela como estou conhecendo vocés
agora. Eu nunca imaginei que um dia ele poderia ter tido hemofilia, nunca!

A SRA. TANIA MARIA ONZI PIETROBELLI - E assim que nés queremos hoje.
Senador, tem...

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS) — E
aqui eu vi a foto dele hoje, aqui. E 0 vi no mundo real, porque eu fui fazer palestra em Caxias. Ela foi 13 e
me apresentou.

A SRA. TANIA MARIA ONZI PIETROBELLI — N&o foi montagem.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS) —
N3&o, ndo. Eu me lembro. (Risos.)

A SRA. TANIA MARIA ONZI PIETROBELLI - E. (Risos.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS) —
Nada de montagem, pelo amor de Deus! Fake news, ndo! Vai dar problema para todos noés.

A SRA. TANIA MARIA ONZI PIETROBELLI - E verdade.
N3o, mas é vida real mesmo.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS) — Eu
sei, eu sei.

A SRA. TANIA MARIA ONZI PIETROBELLI - E coisa de Deus.
Tem pacientes ali fora que vieram para assistir.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS) -
Podem entrar.

A SRA. TANIA MARIA ONZI PIETROBELLI —Podem entrar, no é?
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O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS) -
Qual é o problema? (Pausa.)

A SRA. TANIA MARIA ONZI PIETROBELLI — Ah, esta bom.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS) —
O.k.

Pode dialogar com ela. Ligue o seu microfone aqui.

A SRA. JOICE ARAGAO - Ontem, nés fizemos a nossa primeira reunizo com a Hemorrede.
A SRA. TANIA MARIA ONZI PIETROBELLI -E.

A SRA. JOICE ARAGAO - Foi ontem a tarde. Duas horas de reunio.

A SRA. TANIA MARIA ONZI PIETROBELLI - Otimo, olha...

A SRA. JOICE ARAGAO - Ent3o, ontem nés reunimos 46 representantes. Quer dizer que dos 33,
a gente tinha 46. Quer dizer que tinha mais gente de hemocentro. Foram duas horas de reunido. O
Secretario falou um temp&o sobre todo 0 nosso investimento na Hemorrede, da nossa parte do ministério,
porque as outras coisas dependem da gestao estadual. Estéa certo?

E o0 processo, entdo, com a Hemorrede, para 0s nossos trabalhos, deslancha na semana que vem.
Vamos fazer uma agenda e a cada dia eu vou tentar conversar com dois hemocentros.

E isso.

Eu vou precisar dos usuarios juntos, em determinados momentos.

A SRA. TANIA MARIA ONZI PIETROBELLI — Presente!

A SRA. JOICE ARAGAO - Principalmente com essas apresentagdes, tipo essa sua, para a gente
comegar a trabalhar a questdo da atengdo integral e dos cuidados integrais, que tém que acontecer nos
hemocentros.

As perspectivas que foram apresentadas pelo Secretario da Saes, Dr. Helvecio, foram muito boas.
Eu e a doutora saimos pulando de alegria, porque as nossas perspectivas e o processos que ele trouxe sdo
muito bons para esse tipo de atengdo, para a gente estar dentro dos hemocentros, cuidando da nossa parte,
como ministério, porque a questdo da atengdo integral, que é o que vocé diz ali: "O que ndo queremos”,
trata de atengdo integral.

A SRA. TANIA MARIA ONZI PIETROBELLI - Isso!
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A SRA. JOICE ARAGAO - E a gente j4 estava com a nossa pauta de atencdo integral a
hemofilia.

A SRA. TANIA MARIA ONZI PIETROBELLLI - E aquela conversa, nao é?

A SRA. JOICE ARAGAO - Por causa da nossa experiéncia com a doenca falciforme, a gente
desdobrou: "Olha, a atengao integral".

Entdo, ontem, foi um dia muito positivo para a Hemorrede. N6s vamos comegar. E esse processo
de trabalho para esse tipo de abordagem, a gente vai ter de comegar com as condropatias.

A SRA. TANIA MARIA ONZI PIETROBELLI — Que maravilha!

Eu falei demais, e eu queria mesmo citar a coordenagdo de sangue, gente, que é uma parceira
sempre! A gente conversa, a gente constroi junto, a gente leva demanda la da ponta.

E gratiddo imensa por respeitar a nossa representagao e acolher para construir junto.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS) —
Muito bom.

E muito bom esse dialogo aqui em audiéncia pablica entre os painelistas, mostrando que estao cada
vez mais se aproximando para construir aquilo que a gente chama de 0 bem comum. Quer dizer é o olhar
a todos e que todos sejam contemplados para melhorar a sua qualidade de vida.

Ja me informaram agora que o pessoal da seguranca vai liberar — embora n3o tenha lugar, vao
conseguir algumas cadeiras — o pessoal que esta que estd chegando ai para assistir a nossa audiéncia
publica.

A SRA. TANIA MARIA ONZI PIETROBELLI - Otimo!

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

Vamos em frente.

Vou passar a palavra para o Dr. Alejandro Garrido, Presidente da Federagdo Mundial de Hemofilia.
O tempo é de quinze, mas, se precisar, darei mais cinco.

O SR. CESAR ALEJANDRO GARRIDO (Para expor.) —

(Pronunciamento em lingua estrangeira, aguardando posterior tradugdo.)
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O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS) -
Permita-me s6 registrar a presenca do Senador Flavio Arns, um estudioso do tema.

E uma satisfagdo vé-lo aqui, Senador. V. Exa. usa a palavra no momento que entender adequado.
O SR. CESAR ALEJANDRO GARRIDO -
(Pronunciamento em l/ingua estrangeira, aguardando posterior traduggo.)
(Pronunciamento em l/ingua estrangeira, aguardando posterior traduggo.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS) —
Permita que eu faga uma manifestacdo. Percebi que os jovens, no fundo, que estavam sentados, estdo
levantando para dar lugar aos pacientes, espontaneamente. A Mesa n3o pediu. 1sso é bonito, viu? Isso
mostra a grandeza de todos vocés. (Palmas.)

O SR. CESAR ALEJANDRO GARRIDO -
(Pronunciamento em lingua estrangeira, aguardando posterior traduggo.) (Palmas.)

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

Foi brilhante, os meus cumprimentos ao Cesar Alejandro Garrido, Presidente da Federagdo
Mundial de Hemofilia, que, com o seu trabalho, mostrou com clareza ali que busca uma unidade
planetaria...

O SR. CESAR ALEJANDRO GARRIDO - Sim.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS) — ...
em defesa das familias com hemofilia, independentemente de ser crianga, adulto ou idoso. Isso é muito
bonito!

E, para nés, ndo é Flavio... Flavio Arns, estou me referindo a ele porque, de fato, ele se dedica a
essas questées todas de pessoas com deficiéncia, idosos, tanto que ele é o Relator. Quando aprovamos o
estatuto, ele estava la junto como Relator. Para mim, é muito prazeroso vé-lo aqui.

Faltam ainda dois painelistas.
Eu passo a palavra para o Flavio, a ndo ser que ele tenha que sair. (Pausa.)
N3o? Entdo, ta.

Obrigado, Flavio.
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(Intervengdo fora do microfone.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS) —
Pois n3o, faca.

E o Flavio também, quando quiser... Senador Flavio, quando quiser usar a palavra...

A SRA. JOICE ARAGAO (Para expor.) — Segunda-feira eu estive no Hemorio, no Dia Mundial
da Hemofilia.

Eu fui I3 e me reuni com pessoas e a associagao.

Ha alguns anos eu estive 1a para participar apenas, eu ja ndo estava no Ministério, ja havia
terminado o trabalho da doenca falciforme e ai estive la.

O Presidente da Associagdo de Pessoas com Hemofilia, o Emilio...
(Intervengdo fora do microfone.)

A SRA. JOICE ARAGAO - Agora é Manoel.

Mas era uma pessoa que ndo esta mais entre nos.

O Emilio virou para mim disse: "Dra. Joice, a senhora ndo poderia trabalhar com a hemofilia como
a senhora esta trabalhando com a doenca falciforme?". Eu disse: "Emilio...

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS) — A
comunidade negra ja agradece pela doenga falciforme, porgque eu cuido muito disso.

A SRA. JOICE ARAGAO - Ai eu disse para ele: Emilio, quem sabe um dia.

S6 que esse dia chegou e Emilio ndo esta entre nés, mas deve estar espiando o0 que esta
acontecendo.

E queria, também, que a gente...

(Intervengdo fora do microfone.)

A SRA. JOICE ARAGAO - Ele morreu, mas foi outra doenca que n3o relativa a hemofilia. E ai
eu disse para ele...

E, quando eu fui I3, agora, eu abri a sessdo falando que os sonhos se realizam. Cuidado com o que
vocé sonha! (Risos.)

Ent&o, vamos poder fazer isso.

Eu sou pediatra, e essas imagens aqui mexem muito comigo. Alias, eu fui pediatra, ndo sou mais.
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E eu gueria também... Acho que a gente poderia trazer a esta sessdo, a esta audiéncia, a meméria
de uma pessoa com hemofilia — pego desculpas, mas foi um amigo particular e amigo de muita gente no
Brasil —, o cartunista Henfil. (Palmas.)

Acho que ele iria fazer algumas charges, ja que eu estou trabalhando com hemofilia, e, como ele
era amigo e gostava de fazer, eu tenho algumas charges pessoais, ai eu fico imaginando o Henfil vendo
isto neste momento. Entdo, eu acho muito legal que a gente traga a meméria de brasileiros tdo
importantes, como foi o Henfil, dentro deste contexto de trabalho.

Desculpem-me, mas eu estava com muita vontade de trazer isso.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS) — Foi
muito bonito, Dra. Joice, que aqui representa o Ministério da Saude. Eu fiquei muito feliz de o Ministério
mandar vocé para c4, viu? Com esse carinho, com essa competéncia, e vocé também, Fabiano, e essa
sensibilidade que nés notamos agora.

A SRA. JOICE ARAGAO - A gente tem uma equipe também muito boa.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS) —
Ent3o, parabéns a toda a equipe, né? (Palmas.)

A SRA. TANIA MARIA ONZI PIETROBELLI - Senador, a Dra. Joice fez a grande mudancga, e
continua fazendo, para a anemia falciforme.

Tu fizeste parte, fazes parte da OMS, representando a anemia falciforme, e ouviste o que o Cesar
Garrido falou, que a hemofilia tem que estar 1da na OMS. Eu acho que tu és uma boa indicaggo.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS) — Ja
esta alcando outros voos ai.

A SRA. JOICE ARAGAO - Meu problema é que eu tenho que virar onipresente.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS) —
Vai ter que pedir licenga para o Lulinha. Diz "Lulinha, eu fui convocada para umas viagens".

A SRA. JOICE ARAGAO - E um trabalho intenso, mas...

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS) — Eu
chamei de Lulinha, mas com todo o respeito ao Presidente Lula.

Neste momento, nés temos ainda a Dra. Luciana Maria de Barros Carlos, que ela esta desde o
inicio no remoto.
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Eu passo a palavra neste momento a Dra. Luciana Maria de Barros Carlos, hematologista,
hemoterapeuta, Diretora-Geral do Hemocentro do Estado do Ceara.

Em seguida, passamos a Dra. Melina.

A SRA. LUCIANA MARIA DE BARROS CARLOS (Para expor. Por videoconferéncia.) — Bom
dia a todos!

Eu queria agradecer por minha participagdo neste momento na audiéncia, queria saudar a mesa na
pessoa do Senador Paulo Paim, da Tania, da Dra. Joice, do Dr. Cesar e de todos os demais painelistas,
saudar a audiéncia também na pessoa do Marcelino, que esta ai, que eu ja vi, que é Presidente da
Associacdo Cearense de Hemofilia, do nosso estado.

Ent3o, eu agradeco o convite e queria dividir com vocés um pouco da experiéncia da Hemorrede
do Estado do Ceara no tratamento dos pacientes com hemofilia.

O nosso estado é um estado que tem 184 municipios. Ele é dividido em cinco regionais de
hemoterapia, com cinco hemocentros, coordenados pelo Hemocentro de Fortaleza. Entdo, nés temos o
Hemocentro de Sobral, de Crato, Iguatu e Quixada. E a gente teve o cuidado de manter o atendimento dos
pacientes também descentralizado. Entdo, a gente tem uma experiéncia aqui, no estado, de
descentralizagdo do atendimento no sentido de buscar que o paciente seja atendido préximo ao local onde
reside, evitando os deslocamentos desnecessarios do paciente e da familia para o atendimento, seja
programado, seja de emergéncia.

Ent3o, a gente fez um esforco muito grande ao longo dos anos para que a gente pudesse ter a
descentralizagdo do ambulatério, para que cada paciente pudesse ter a sua consulta, o seu hematologista, a
enfermeira, o pronto-atendimento préximos do seu municipio de residéncia. E, em contrapartida, a gente
teve um esfor¢o também muito grande para a centralizagio do laboratério do diagnéstico.

A gente sabe que o laboratério para diagnostico e acompanhamento dos pacientes com
coagulopatia hereditaria é um laboratério muito especializado, que precisa de metodologias e de pessoal
bastante capacitado; e, a partir desse pensamento de nio forgcar o paciente a se deslocar para Fortaleza
para que ele pudesse fazer o seu tratamento, a gente conseguiu estabelecer uma rotina, uma sistematica de
coleta da amostra no local onde o paciente esta sendo atendido, e a gente traz a amostra para que 0 exame
seja feito em Fortaleza. Isso tem alguns, vamos dizer assim, desafios, porque requer congelamento, requer
transporte da amostra em uma temperatura especifica, e isso foi muito desafiador, mas hoje a gente pode
dizer que os pacientes nao precisam mais vir para a capital do estado para realizar os seus exames, tantos
0s exames relacionados ao diagnéstico como os exames relacionados ao acompanhamento do tratamento.

Com relacdo ao que a gente conseguiu, eu até tinha falado com Tania: O que é que vocés querem
gue a gente fale? O que é que a gente esta fazendo de diferente aqui no estado, que tantas vezes a gente é
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chamada a contar essa nossa experiéncia? Mas é apenas a organizacdo do servico visando a cobertura do
estado inteiro, visando a identificagdo do paciente, da pessoa com o diagnéstico de coagulopatia
hereditaria, e a disponibilizacdo do tratamento e do acompanhamento especializado préximo do seu
municipio. E ai a gente pode, hoje, saber que todos os pacientes com hemofilia A e B realmente estdo
chegando ao hemocentro. Entdo, apesar de a gente n3o ter uma rede de hemocentros muito grande, a
gente tem uma capilaridade nesse diagndstico, de forma que, quando o paciente é diagnosticado, quando
existe uma suspeita de diagnaéstico, o paciente é realmente referenciado para 0 hemocentro ou para 0s
hemocentros — e a gente consegue, a gente tem conseguido, nos ultimos quatro anos, receber os pacientes
com suspeita de diagnéstico de coagulopatia hereditaria, fazer a confirmagdo e colocar 0 paciente para
fazer o tratamento adequado.

Além desse indicador, a gente também segue os indicadores de comparecimento a consultas, entdo
0s pacientes sdo — vamos dizer — motivados a comparecer de forma regular aos hemocentros. Entdo, a
gente hoje estda com um indicador de 86,9% de comparecimento as consultas agendadas. Quando o
paciente ndo vem, a gente tem um trabalho da equipe multidisciplinar — que envolve os enfermeiros, os
assistentes sociais — de buscar esse paciente: "Por que vocé nao veio? Vocé precisa vir".

E, durante os anos de pandemia, uma pratica que a gente comegou durante a pandemia, mas
continua agora é que a gente faz teleconsulta. Se existe alguma dificuldade para o paciente vir, esse
paciente pode ser atendido remotamente, dentro de alguns critérios, de forma que esse atendimento seja
adequado e consiga dar o resultado de que o paciente precisa. Entdo hoje a gente consegue que gquase
90% dos agendamentos de consultas sejam atendidos, ndo apenas as consultas médicas com
hematologistas, mas também o acompanhamento com fisioterapia, com ortopedia, a questdo das vacinas.
A gente tem realmente uma boa adesdo dos pacientes a esse tratamento. Légico que essa adesdo é
facilitada pela descentralizagdo do atendimento: o paciente n3o precisa vir a Fortaleza para receber o
medicamento, os fatores de coagulag3o.

E a gente hoje tem uma farmécia com um estoque estratégico descentralizado, assim o paciente
pode receber as suas doses domiciliares proximo ao local de residéncia e, em algumas situagdes, a gente
vai disponibilizar esse medicamento onde o paciente esta. Para isso a gente conta, senhores, com uma
grande rede de colaboragdo. Entdo a gente provoca as secretarias municipais de saude para que elas
também apoiem a Hemorrede nesse esforgo, de forma que o medicamento va até o paciente, o paciente
n3o precise vir necessariamente para buscar esse medicamento todas as vezes que ele precisa recebé-lo.

Além disso, outro indicador que a gente tem comemorado bastante é a cobertura da profilaxia.
Entdo, para os pacientes com hemofilia A, a gente hoje tem uma cobertura de profilaxia de 92,7% dos
pacientes ja inseridos no ambulatério de profilaxia, seja primario, secundario ou terciario. E isso tem tido
impacto muito forte na redugdo da taxa anualizada de sangramento, que, para pacientes em profilaxia
primaria, em 2022, foi de 0,6 e, para pacientes em profilaxia secundaria e terciaria, foi de 0,5. Entao é
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uma coisa que a gente comemora, porque a gente sabe que essa taxa anualizada de sangramento era bem
maior em momentos anteriores.

E a gente tem algumas praticas nos nossos ambulatérios a partir da equipe multidisciplinar que sao
muito interessantes. Eu queria destacar o Conselho Social, que foi criado ha quase sete anos, que sao
reunides periodicas que temos entre as diretorias dos hemocentros com a equipe multidisciplinar: temos
enfermeiros, psicélogos, assistentes sociais, hematologistas e outros profissionais médicos envolvidos e
0s pacientes. Esse ¢ um momento formal de conversa — légico que a conversa ndo acontece so nesse
momento —, é um momento formal de escuta de parte a parte das necessidades, das caréncias, das
necessidades de ajuste, das reclamagdes, das sugestdes, das dificuldades e das possibilidades de melhoria.
A partir desse momento de escuta, a gente consegue, e a gente conseguiu ao longo do tempo, entender as
necessidades dos pacientes de uma forma mais real, a gente deixou de imaginar do que era que as pessoas
precisavam, a gente comegou a ouvir do que as pessoas precisavam. O grupo de pacientes também
conseguiu ouvir da gestdo, ouvir dos profissionais de ambulatério quais as limitagdes, quais as
dificuldades. Ai, num grande esforgo sinérgico, a gente conseguiu resolver varios problemas e chegar a
esses indicadores gque mencionei para vocés hoje.

Eu queria so frisar que o grupo de pacientes que nés temos hoje em acompanhamento nos NOssos
ambulatérios ndo é um grupo muito grande, 1.042 pacientes. Desses pacientes, 621 estdo na regional de
Fortaleza, mas nés temos regionais, como, por exemplo, a regional de Quixada, que tem 25 municipios
com 11 pacientes sendo atendidos no ambulatério. E 1a também temos o ambulatério descentralizado, a
farmacia descentralizada para que esses 11 pacientes ndo precisem necessariamente fazer o seu
atendimento apenas a partir de Fortaleza.

Eu queria dizer a Dra. Joice que eu fiquei assim morrendo de inveja, se a gente pode dizer isso, de
a senhora ser amiga particular e pessoal do Henfil, porque ele é uma fonte inspiradora para todos nés que
cuidamos desses pacientes.

Eu n3o sou tratadora de hemofilia. Eu sou hemoterapeuta, mas eu acompanho como uma terapeuta
0 tratamento desses pacientes e as mudancas e as melhorias que nés tivemos no tratamento desses
pacientes ao longo desses ultimos 30 anos. A importancia do SUS, a importancia do envolvimento da
Coordenagdo-Geral de Sangue e Hemoderivados e do Ministério da Saude, disponibilizando os fatores,
proporcionando capacitagdo para os servigos. Mas sei também que a gente ainda tem um caminho longo a
percorrer.

A gente sabe de vdrias dificuldades que ainda existem. A falta de reconhecimento desses pacientes
guando eles estdo fora dos hemocentros. Entdo, é um paciente que tem dificuldades em atendimentos em
servigos nao especializados.

Em fungado disso, a gente aqui no estado tem um plantdo 24 horas. A gente tem um especialista,
ndo um hematologista apenas, mas um tratador de coagulopatia hereditaria disponivel 24 horas por dia



£
R D

/5
%

SENADO FEDERAL

Secretaria-Geral da Mesa

para ser acionado por qualquer paciente ou qualquer colega, qualquer profissional de sadde que queira
discutir o caso e fazer o tratamento do paciente de acordo com o que ele precisa haquele momento.

As urgéncias s30 momentos muito criticos para esse grupo de pacientes. Por isso, a gente montou
esse plantdo para que, em qualquer momento em que o paciente precise falar com o tratador, ele tenha
acesso. E qualquer profissional do estado que esteja diante de um paciente, precisando discutir com um
especialista, essa possibilidade aconteca.

Entdo, a gente tem se preocupado bastante em melhorar a acessibilidade dos pacientes ao
tratamento, o tratamento correto, para que a gente possa ter o resultado que acho que a gente pode
testemunhar hoje, que sdo pacientes com vida saudavel, vida normal.

Eu vi a Tania mostrar pessoas subindo em arvore, meninos subindo em arvore. E a gente tem
tocadores de forrd, dangarinos de forré. A gente tem surfistas, a gente tem pichadores premiados
inclusive. Inclusive, um artista de rua ja fez um mural aqui no nosso hemocentro, que podem exercer
essas fungdes, podem ter uma vida normal a partir desse tratamento.

Ent3o, a Hemorrede do estado tem essa preocupagdo. Acho que outros projetos de envolvimento da
familia, de apoio as maes, aos irmaos, aos familiares sdo muito importantes. A gente tem uma estratégia
de reunides periodicas também envolvendo o nucleo familiar, tem estratégias também de reunides
periédicas envolvendo os nossos profissionais para que os outros profissionais da atencdo basica, das
UPAs também sejam atendidos.

A dificuldade ¢ conseguir falar com eles, mas a disponibilidade de estar buscando é uma
constante...

(Soa a campainha.)

A SRA. LUCIANA MARIA DE BARROS CARLOS (Por videoconferéncia.) — ...aqui no nosso
estado. Ent&o, eu queria agradecer e me colocar a disposicdo para esclarecimentos, caso seja necessario.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS) —
Muito bem, Dra. Luciana Maria de Barros Carlos, Diretora-Geral do Hemocentro do Estado do Cear3,
pelo seu depoimento brilhante, como todos os outros. (Palmas.)

Como nés estamos correndo aqui no horario — mas, Senador Flavio Arns, ndo abro mao de vocé
falar, viu? — todo mundo aqui ja combinou o jogo. Entdo, agora eu vou passar para Dra. Melina Swain,
gue é hematologista e hematopediatra, Gerente do Ambulatério de Hemofilia da Fundagdo Hemocentro
de Brasilia e Presidente do Comité de Assessoramento Técnico Cientifico da FBH.
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A SRA. MELINA SWAIN (Para expor.) — Bom dia a todos. Ser a ultima a falar é mais dificil, ndo
é? Ja fui apresentada pelo Senador, eu sou hematologista pediatrica, trabalho no ambulatério aqui do
Hemocentro de Brasilia.

Eu gostaria de comecar minha fala, primeiro agradecendo a Federacdo Brasileira de Hemofilia, a
Coordenagdo de Sangue e a todos os tratadores hematologistas que tem no pais, porque hoje nés temos
uma situagdo, dos nossos pacientes, que foi conquistada com esses trés participantes, ndo foi s6 a
Coordenagao de Sangue, nao foi sé a Federagao, foram os tratadores juntos. Entdo, nés conseguimos unir
esses trés personagens para que conseguissemos fazer um Programa Nacional de sucesso. Eu tenho muito
orgulho de trabalhar com hemofilia, com coagulopatia, hoje em dia e aqui no Brasil, porque a gente vé
gue é um programa que da certo, a gente vé que é um programa SUS, 100% SUS. Um programa que é
igual no Sul, no Norte, onde o paciente estiver, ele tem 0 mesmo acesso e isso é uma grande satisfacdo
para nés.

Entdo, é muito gratificante estar aqui para comemorar esses dez anos de profilaxia que a gente teve
e eu, como tratadora, vejo a evolugdo dos meus pacientes nesses dez anos. Entdo, nesses dez anos, 0s
pacientes comecaram a receber profilaxia, tiveram acesso ao tratamento com a melhor forma e puderam,
dessa forma, continuar sendo adultos cada vez mais participantes na sua sociedade e na sua familia.
Ent3o, escutar um pai dizer "eu consegui jogar bola com o meu filho" ou "estou conseguindo caminhar
com o meu filho™ é muito bom para nés, porque ele esta podendo exercer a paternidade dele — além de ele
ser um trabalhador, conseguir sustentar a sua familia, participar da sociedade como um todo. 1sso é muito
gratificante.

A gente vé que, com a profilaxia, esse paciente conseguiu reduzir as suas lesdes, as vezes diminuir
as suas dores, para ser cada vez mais ativo. Como pediatra, a gente conseguir colocar a crianga na
profilaxia desde um ano, as vezes antes do primeiro ano de vida, para gque ele tenha um desenvolvimento
musculoesquelético, para que ele tenha um desenvolvimento adequado e ele possa correr, pular, brincar,
ser uma crianga saudavel, porque é como crianca gque a gente adquire todas as nossas capacidades, a gente
desenvolve as nossas capacidades para que a gente seja um adulto saudavel. Entdo, investir na crianga é
importante. Saber que a crianga vai para a escola e ela vai brincar com os seus colegas sem medo. Ela vai
correr, vai pular, vai poder ir a festinha brincar, a professora ndo vai deixa-la de lado, ela ndo vai se sentir
a parte — é importante demais.

Entdo, a gente conseguiu isso com esse trabalho desde 2003 — n3o é, doutora? — quando comegou a
Coordenagdo, para nos organizarmos para gque conseguissemos ser um programa feito ndo sé pelo
Governo — o0 que é muito importante —, mas pela Federagdo, pelos pacientes e pelos tratadores.

Eu acho que isso é de muito orgulho para o Brasil, e a gente tem que mostrar isso para 0 mundo
todo, mesmo.
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Claro que a gente tem muito a crescer, a gente esta numa fase da hemofilia e das coagulopatias em
gue estdo chegando novas tecnologias, novos medicamentos e a gente tem que olha-los e recebé-los.

Entdo, é muito bom a gente poder receber essas novas tecnologias e saber que a gente vai
incorpora-las nos tratamentos dos nossos pacientes e que a gente, cada vez mais, vai poder individualizar
0s nossos pacientes. O paciente precisa daquele medicamento, a gente vai poder oferecer, para que ele
tenha sempre uma melhor qualidade de vida.

Hoje, a Tania mostrou aquelas fotos e, as vezes, é uma realidade. Na maioria das vezes, gragas a
Deus, a gente consegue manter um bom acesso venoso, mas isso compromete uma estrutura muito
grande.

Entdo, se uma crianca precisa fazer uma profilaxia, e a profilaxia, na hemofilia, nas coagulopatias,
sd0 medicamentos endovenosos —, entdo ela precisa fazer o remédio um dia sim, um dia n3o. Isso muda
toda uma agenda familiar, porque, se aquela mae tem dois filhos, um marido, ela tem que se organizar
para sair para trabalhar, ela tem que levar o filho na escola, ela tem que levantar mais cedo, ela tem que
organizar aquele dia, ela tem que diluir aquela medicagdo para poder dar conta de tudo, para poder cuidar
do seu filho e da sua familia e dela mesma.

A profilaxia acaba mexendo com o esquema familiar como um todo, entdo a gente tem que olhar
iSs0.

A gente tem sucesso, nossas criangas estdo crescendo saudaveis, participativas. NO0Ss0S
adolescentes estdo participativos, nossos adultos estdo mais participativos também, mas a gente pode
melhorar a qualidade de vida deles, e uma forma de melhorar a qualidade de vida deles é recebendo essas
novas tecnologias.

E eu fico, mais uma vez, muito grata de poder fazer parte disso, porque eu sei que a Coordenagdo
de Sangue trabalha em parceria com a gente, recebendo essa nossa demanda, conseguindo fazer os novos
protocolos e trabalhando em busca disso. Ent&o, isso que é importante, certo?

As vezes, a gente ndo consegue implementar e colocar tudo da forma que a gente queria, mas eu
tenho certeza de que a gente tem um bom dialogo e a gente consegue, aos poucos, colocar tudo e
contemplar a nossa diversidade, porque sdo todos pacientes com hemofilia, com coagulopatia, mas cada
um tem a sua necessidade. Entdo, tem um paciente que tem necessidade de fazer a medicacdo que é
subcutanea, tem um paciente que tem a necessidade de fazer um fator de longa duragdo, tem paciente que
ja tem indicagdo de fazer uma terapia génica.

A gente consegue conversar com a Coordenagdo de Sangue e sonhar — ndo é, doutora? —, sonhar
com as possibilidades de que cada vez esteja melhor para os nossos pacientes.
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Eu gostaria também de falar que a gente precisa, e cada vez mais, contar com a Hemorrede. Entdo
ndo é a toa que os ambulatérios de coagulopatia estdo no Hemocentro. A gente precisa contar com essa
estrutura da Hemorrede. E importante, porque o Brasil é muito grande.

A gente precisa de centros de referéncia, mas a gente precisa capacitar cada vez os centros menores
para que o paciente n3o se desloque tanto quanto a Dra. Luciana falou. Mas a gente no consegue, por
exemplo, ter um laboratério que faca todos os exames em todos os lugares. Entdo, precisamos contar com
a estrutura da Hemorrede, para que a gente consiga capacitar e fornecer esses exames para todos 0S
pacientes.

Ent3o a gente tem muito 0 que crescer, mas a gente ja conquistou muito. E é muito gratificante
para mim estar agui comemorando esses dez anos, sabendo que temos parceria e vamos ter cada vez mais
parcerias.

Aqui no Distrito Federal, a gente tem um programa que é de dispensagdo domiciliar, em que a
gente consegue levar o fator de coagulagdo a casa do paciente. Entdo o paciente faz profilaxia, a gente
leva o fator para ele, atualmente num perimetro de 100km do Distrito Federal. Antes a gente estava s6 no
perimetro do DF, no quadradinho. Hoje a gente ja expandiu para 100km.

A gente n3o consegue levar 500km, ndo é? Ent3do a gente precisa dessa unido com 0s municipios,
para que 0s municipios venham buscar fator, porque o paciente precisa vir a0 Hemocentro trés vezes por
ano, mas ele n3o precisa vir todo més buscar o seu fator, sen3o também ele n3o vai conseguir trabalhar. E
um atestado para vir buscar, depois um atestado para passar em consulta.

Entdo, como a gente pode melhorar e garantir a qualidade de vida desses pacientes e os fluxos de
vida deles? Porque as vezes, eu sai |8 duma cidade a 550km daqui, é um dia de viagem, tem que ficar
aqui, um dia para voltar, ndo é? Ent3o, se ele puder vir duas vezes por ano, trés vezes por ano, para passar
em consulta, e a gente levar a medicagdo para ele, ja melhora muito a qualidade de vida dele, ndo é?

Infelizmente, as vezes, a gente ndo tem condigado de ter um Hemocentro a 500km daqui. O Brasil é
muito longo, é muito grande, é continental. Mas a gente tem como pensar, até em estrutura SUS, tripartite
mesmo, municipio, estado e Unido, em como ajudar cada situagdo, para que o remédio chegue a casa de
cada paciente, e ele possa fazer a sua profilaxia. E cada vez, a gente olhar, sonhando com as melhores
incorporagdes de tecnologia.

E isso. Eu queria agradecer, queria agradecer a oportunidade de trabalhar num programa t3o lindo
como esse. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS) —
Muito bem, meus cumprimentos. As palmas demonstram, de todo o Plenario, dos telespectadores, Dra.
Melina Swain, que é Gerente do Ambulatério de Hemofilia da Fundagdo Hemocentro de Brasilia. Meus
parabéns pela fala no conjunto e pelos exemplos que deu. Como é bom, por exemplo, é uma coisa tao



B
£
R D

/5
%

SENADO FEDERAL

Secretaria-Geral da Mesa

simples, mas veja a importancia para as familias e para as criangas, ndo ¢? Como é bom ver uma crianga
correr, brincar, jogar bola, subir na arvore, andar de bicicleta, como todas as outras. Parabéns.

Entdo, neste momento, queria que o Senador Flavio Arns falasse em nome dos Senadores. A
palavra é sua, meu querido Senador Flavio Arns, que preside a Comissao de Educagdo desta Casa.

O SR. FLAVIO ARNS (Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSB - PR. Para
interpelar.) — Eu quero agradecer sempre a amizade, a gentileza do Senador Paulo Paim, cumprimentar os
expositores e expositoras, também, pela profundidade, solidariedade e beleza. Como é bom a gente ver
que estamos avangando! E claro que é um caminho, na vida, no qual temos que avancar o tempo todo,
analisarmos, refletirmos e procurarmos novos caminhos. Quero cumprimentar, também, todos os que
estdo aqui no Plenario, particularmente as familias, as pessoas com quadro de hemofilia e dizer que gostei
muito das apresentagoes.

E um desafio importante essa articulagdo, como acabou de se falar também — o Ceara também
falou. Enfim, todos falaram —, de todos os setores. N3o é de um setor, n3o é o outro, mas todo mundo
puxando a corda para 0 mesmo lado. Ndo é verdade? Quer dizer, 0 bem-estar, a saude do paciente e da
familia.

Eu considero muito importante o que também foi dito sobre tornar o tratamento, a identificacdo, o
diagnastico, os exames 0 mais préximo possivel do paciente. Porque isso da segurancga, da bem-estar para
ele, para a familia. Esse é um desafio, certamente, no Brasil. O Brasil, com essa diversidade toda, esse
territério to vasto, é um desafio.

Eu penso que a gente tem que ver... eu sempre distingo entre o tratamento e o atendimento da
pessoa. O atendimento significa ter acesso a Fisioterapia; a Psicologia; a crianga a Pedagogia, para ver
como é que esta indo na escola; o apoio para a familia; as familias se encontrarem, discutirem, verem o
gue fazer. Isso é importante em relagdo, na minha opinido, ndo sé a hemofilia, mas a qualquer area. Se a
familia tem um filho ou filha com deficiéncia, é bom participar de um grupo, conversar sobre 0 que se
faz, 0 que n3o se faz. Na doenga rara também, qualquer uma que seja.

Ent3o, nesse sentido, eu posso imaginar que haja grandes desafios, porque ter acesso a Fisioterapia,
Psicologia, Pedagogia, a esses servigos... essa atividade interprofissional, interdisciplinar, precisa ser
aprimorada, no Brasil, também. Aprimorar no sentido de que é um desafio. Temos de avangar nessa area.
Sempre a gente pensara coisas boas, também.

Agqui no DF, a gente acompanhou muito de perto a questdo do Teste do Pezinho. Fazer o teste é
uma coisa, agora acompanhar essa pessoa no decorrer da vida, fazer o tratamento, ir atras. As vezes, a
pessoa faz transplante, por exemplo, de figado, algum transplante, e é bem-sucedido, mas na sequéncia se
perde tudo porque a pessoa nao faz esse acompanhamento. Entdo, como fazer?
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Por isso que eu sempre valorizo muito as associagdes, a federagdo, quer dizer, termos associagses
de pais, de familias, de pessoas pelo Brasil todo e elas devem ser valorizadas pelo poder publico. Eu ja
visitei muitas vezes associagdes na area da hemofilia com muita dificuldade para ter dinheiro para alugar
um espago para se reunirem, para ter um tratamento odontolégico complementar. Quer dizer, tem que
acontecer na rede, mas nem sempre acontece. Entdo, essas parcerias tém que ficar um pouco mais
possiveis. A gente tem que valoriza-las e pensar nessa linha de articulagdo com a sociedade, com as
familias, com tudo.

Ent3o, eu penso que a gente tem que se debrugar sobre isso e, naturalmente, nessa area, a gente
sempre usa uma expressdo que até foi colocada, outro dia, no Congresso Nacional das pessoas com
sindrome de Down: n3o fazer para a gente, mas fazer com a gente, quer dizer, nada sobre nés sem nés,
ndo é? (Palmas.)

Ent3o, a caminhada pela vida, quer dizer, a identificagdo, o tratamento, a dispensa de medicamento,
tudo isso é um avango extraordinario. Até foi relatado, aqui do DF. E um avango extraordinario. Agora,
na caminhada pela vida, eu acho que a familia tem que estar muito junto, a pessoa muito junto, porque ai
tem que ver. Cada caso é um caso, como foi colocado. De repente, tem problema no trabalho. Tem que ter
uma politica de assisténcia, uma politica de educagdo, uma politica de saude, de trabalho. E essa coisa
interministerial é muito dificil de ser feita, em primeiro lugar — a gente sabe —, mas é um desafio que se
coloca para todos nés como sociedade. Mas quero dar os parabéns.

Eu penso que a gente n3o pode ficar pensando também que é um problema. E um desafio. Temos
gue enfrentar esse desafio e para ele achar solugées, construirmos 0s caminhos possiveis para que a
cidadania seja plenamente exercida. E a gente, todos nés juntos podemos, perfeitamente, construir
caminhos bons. Nao é verdade?

Obrigado. (Palmas.)

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

Esse é 0 nosso querido Senador Flavio Arns, que tem um cuidado, inclusive, com as doengas raras.
Tem um trabalho belissimo!

E eu me sinto muito orgulhoso de vocé falar, neste momento, em nome do Senado, para essas
familias, para o Brasil todo, via nossa TV Senado.

Infelizmente, nés vamos ter que terminar. Eu vou explicar por qué. Nés temos uma Sessao
deliberativa em seguida, e eu vou precisar do Senador Flavio Arns, antes que ele saia. Depois, nés temos
0 Congresso e, depois, eu tenho uma audiéncia, ainda, com o Ministro Padilha. Entdo, devido a isso,
espero que a mesa entenda.
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Como a Dra. Tania foi quem me procurou para esta audiéncia... Agrade¢o muito — muito — a todos,
ao Dr. Cesar, a Dra. Joice, a Dra. Melina, a Dra. Tania, enfim, a todos, todos vocés, ao Flavio Arns. Eu
tinha que escolher um, alguém da mesa para encerrar e, como ela é da minha cidade... Coisa de gaucho,
isso, um bairrismo... (Riso0s.)

A SRA. TANIA MARIA ONZI PIETROBELLI (Fora do microfone.) — Bairrista, ndo é?

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS) — ...
e ela que me procurou, eu vou pedir que ela faga uma fala de cinco minutos de encerramento da nossa
sessao, que foi maravilhosa, ouviu?

Ha concordancia aqui na mesa?

A SRA. TANIA MARIA ONZI PIETROBELLI (Para expor.) — Senador Flavio Arns, o Senador
Paulo Paim é nosso parceiro de luta desde 2007. E eu lhe acompanho também, a federacdo lhe
acompanha. E acho que é hereditario. Zilda Arns, a luta em defesa das pessoas, da melhoria de vida. Ela
era uma referéncia. Trabalhei com ela algumas vezes e foi, assim, muito gratificante. Aprendi muito com
ela. E vocés sdo uma referéncia. Dra. Joice fez a grande mudanga na anemia falciforme e nés temos,
realmente, assim, uma diferenga no tratamento das pessoas com coagulopatias hereditarias, onde estd a
hemofilia.

Nés temos uma rede de cuidados, nés somos um exemplo para qualquer patologia. N&o se pode
parar, tem que ir cada vez melhor! Mas nés somos uma referéncia, porque nés temos a Hemorrede, uma
coordenagdo geral, em que a compra é centralizada, o que economiza dinheiro — e dinheiro é escasso
sempre —, e 0s centros de tratamento, que é preciso melhora-los, como o senhor falou e o Senador Paulo
Paim também. E a Dra. Joice convida a Federagdo Brasileira de Hemofilia sempre para estar presente nas
discussdes, nas decisdes, nas propostas. E um trabalho lindo que é feito.

A Dra. Melina, que representa aqui os tratadores... Os tratadores fazem a grande diferenga, porque,
na hemofilia, tem uma amor a causa.

Bom, quero agradecer ao Senador Paulo Paim, que vem trabalhando conosco desde 2007, uma
histéria linda — sabem? — e que se mantém, é sustentavel igual ao tratamento da hemofilia. (Risos.)

E quero agradecer a todo mundo que esteve aqui nesta audiéncia — lotada, ndo é? — pelo interesse
de todos.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS) -
Faltou lugar infelizmente. Podem ver que muita gente esta de pé e que alguns sairam...

A SRA. TANIA MARIA ONZI PIETROBELLI - Gragas a Deus, faltou lugar!
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E, assim, quero agradecer, inclusive, a industria farmacéutica, que é fundamental também para o
tratamento, para a evolugdo do tratamento pela ciéncia.

E todo mundo deve trabalhar, cada um na sua identidade. Nés precisamaos, sim, nés apresentamos
projetos para poder fazer a educacdo. A federacdo, Senador Flavio Arns, trabalha com educagdo,
estimulando o conhecimento, porque o conhecimento liberta. E a gente trabalha diretamente, junto com o
Governo, com a coordenagdo, com tratadores, com todo mundo, Senado e Camara dos Deputados.

Bom, eu queria dizer que a gente é muito feliz e que todos nés... Essa importancia de podermos
trabalhar, cada um com a sua identidade, se unindo... Quero agradecer a Federagdo Mundial de
Hemofilia... (Palmas.)

O Presidente Cesar Garrido esteve especialmente aqui para valorizar o nosso Brasil. Ele tem nos
ajudado muito na construgdo das melhorias do Brasil. E um parceiro mesmo, nio é, Cesar? A gente tem
construido muitas coisas. O Brasil, hoje, pode ser considerado uma referéncia mundial — pode! E nds
temos tratamentos...

(Soa a campainha.)

A SRA. TANIA MARIA ONZI PIETROBELLI - ... comparaveis aos de primeiro mundo e, as
vezes, até diferentes, porque nés temos um SUS, que tem que ser valorizado.

Bom, vou encerrar porque VOcés tém compromissos.
Senador, Deus o abengoe!
Muito obrigada. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS) —
Deus abencoe a todos naés!

A SRA. TANIA MARIA ONZI PIETROBELLI — Obrigada. Obrigada a todos! (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS) — Eu
gueria também sé agradecer a todos. Com a fala do Senador Flavio Arns e, agora, da Tania, mais a de
todos os convidados aqui... Olha, um representante internacional, como Presidente; o Ministério da
Saude, com a Dra. Joice aqui — e s6 elogios para a Tania aqui e para o Ministério da Saude, sé elogios
enquanto nés falavamos aqui — e também a Dra. Melina. E quero agradecer ao Plenario todo.

Eu confesso que, acho que, com a idade, a gente fica emotivo, ndo é? Em muitos momentos, aqui o
coragdo bateu mais forte, mas 0 momento em que bateu mais forte eu confesso que foi no momento em
gue eu vi que as pessoas que chegaram cedo, que estavam todas acomodadas, sentadinhas aqui, e
comegaram a se levantar. Eu, ent3o, disse: "Mas em que nés erramos? Sera que estdo indo embora?".
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Depois eu olhei e vi que eles estavam dando lugar para as pessoas que precisavam naquele momento, 0s
jovens e criangas... (Palmas.)

... as criangas com hemofilia. Foi um momento lindo. Dificilmente a gente vé um ato como esse
nos eventos em que eu vou. 1sso mostra a sensibilidade de todos vocés.

Por mais que eu fale aqui, eu ndo vou falar melhor do que o Flavio Arns, nem do que a Tania, nem
do que vocés...

A SRA. TANIA MARIA ONZI PIETROBELLI - Senador, quero sé falar...

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS) —
Ent3o, ela vai me ajudar agora, entso.

A SRA. TANIA MARIA ONZI PIETROBELLI - Veio um énibus de Goias, pela importancia
do evento, com 37 familiares de pacientes! (Palmas.)

E temos aqui os componentes da diretoria da Federagdo Brasileira de Hemofilia, que representa
todas as regioes.

Era isso.

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

Entdo, uma salva de palmas a todos, a audiéncia publica foi excelente. (Palmas.)
O Brasil ganha com isso, 0 mundo ganha com isso, meu Presidente.

Assim, encerramos a nossa audiéncia publica, e vamos, em seguida, Senador Flavio Arns, para
uma deliberativa.

Um abraco a todos.
Palmas para todos.
Se quiserem tirar uma foto, tiramos uma foto coletiva aqui, rapidamente.

(Iniciada as 10 horas, a reunido ¢é encerrada as 12 horas e 02 minutos.)



