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SENADO FEDERAL

SECRETARIA-GERAL DA MESA
SECRETARIA DE REGISTRO E REDACAO PARLAMENTAR

REUNIAO
19/04/2024 - 107 - Comissdo de Assuntos Sociais

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia DemocréticalPSB - PR. Fala da Presidéncia. Por
videoconferéncia.) - Havendo nimero regimental, declaro abertaa 10* Reunido, Extraordinaria, da Comissdo de Assuntos
Sociais da 22 Sessdo Legislativa Ordinaria da 572 Legislatura.

A presente reunido atende ao Requerimento n° 125, de 2023, CAS (Comissao de Assuntos Sociais), de minha autoria,
para a realizagio de audiéncia publica destinada a debater os procedimentos do Sistema Unico de Saide que visem ao
diagndstico da mielomeningocele e & cobertura da cirurgia de corregdo intrauterina.

Informo que a audiéncia tem a cobertura da TV Senado, da Agéncia Senado, do Jorna do Senado, da Radio Senado e
contaracom servicosdeinteratividade com o cidaddo: Ouvidoria, atravésdo tel efone 0800 0612211, repito, 0800 0612211;
e e-Cidadania, por meio do portal www.senado.leg.br/eCidadania - aparece também escrito natela o que eu estou falando
-, que transmitird ao vivo a presente reunido e possibilitard o recebimento de perguntas e comentérios aos expositores
viainternet.

Eu quero lembrar que o que deu origem a esta audiéncia foi um requerimento, que tem a seguinte justificativa. Eu passo
aler como introducédo a audiéncia publica

A baixa oferta de diagndstico precoce na gestacdo, aindisponibilidade de cirurgiaintrauterinano SUS e ainexisténciade
acompanhamento em salde ao longo da vidaampliam aangUstia e preocupacdo das familias de criangas que nascem com
mielomeningocele, um defeito nacolunavertebral e namedula espinhal que acontece nas primeiras semanas de gestacéo.

Continuando a justificativa, a partir das manifestacfes da Associagcdo Brasileira de Espinha Bifida, a Abrasse, que €
constituida por familias, médicos, profissionais de diferentes areas, entendemos por bem apresentar este requerimento de
audiéncia publica.

E sabido que a mielomeningocele e a hidrocefalia integram as anomalias congénitas, responsaveis por importante causa
de mortalidade infantil no Brasil. E, para a reversdo desse quadro, precisamos avangar com as préticas de prevencéo e
tratamento dessas doencas, com medidas que compreendam campanhas de vacinagdo e uso do acido fdlico, controles e
tratamentos de doencgas maternas, acompanhamento no pré-natal, cirurgia corretivaintrauterina, dentre outros.

A partir do didlogo entre entidades dedicadas ao assunto, foram identificadas evidéncias de que os melhores resultados
acontecem com a corregdo da mielomeningocele ainda durante a gestagéo. Para tanto, € necessario que o diagnostico
aconteca até o quinto més de gravidez. A inclusdo dessa cirurgia no SUS é uma necessidade, defendida pelas familias
gue se deparam com a doenca.

Nesse caminho, a partir da publicacdo da Portaria 53/2021, o Ministério da Salide instituiu cdmara técnica para subsidiar
as deci ses relacionadas com a mielomeningocel e no sistema.

Considerando os resultados dessa cdmaratécnica, como anotatécnica paraa Conitec, com as evidéncias cientificas paraa
inclusdo dacirurgiafetal de correcdo dadoenga, propomos uma audiéncia publica para debater sobre os procedimentos no
SUS, que permitam o diagndstico desse mal eo direito derealizar acirurgiafetal de corregdo. Entdo essafoi ajustificativa
apresentada e aprovada pela Comissdo de Assuntos Sociais.
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Como esta audiéncia é interativa, ja vieram perguntas também pelo sistema, que eu passo a ler também neste momento.

Tuchaua, do Rio Grande do Sul: "O que falta nalegislagdo brasileira para que os medicamentos e procedimentos estejam
todos disponiveis pelo SUS?"

Vittor, de Sdo Paulo: "Quais sdo os critérios e procedimentos atual mente utilizados para a sel ecdo de candidatos acirurgia
intrauterina para miel omeningocel e?"

Ananias, daBahia "Quais as garantias de que ndo haveréa filas de espera parater acesso acirurgia?”'

Paulo, de Rondénia: "Como melhorar 0 acesso ao diagnostico precoce da mielomeningocel e, para que os bebés afetados
sejam identificados o mais cedo possivel ?'

Sempre digo, identificados e atendidos também, como € aideia certamente do Paulo, de Rondénia.

Eu quero dizer para as pessoas que nos acompanham, quero cumprimentar todos e todas que nos acompanham pelos
mei os de comuni cagdo, que nds temos convidados para esta audiéncia publica, que sdo Marcos Jonathan Lino dos Santos,
Consultor Técnico do Ministério da Sallde, a quem a gente da as boas-vindas; representante da Procuradoria-Geral da
Republica, penso que ainda no esta sintonizado; Paulo César Cechin, Presidente da Associacdo Brasileira de Espinha
Bifida (Abrasse); Camila Fachin, cirurgia pediatrica do Hospital das Clinicas de Curitiba, Parang; Fernanda Maia, mée
de crianga com mielomeningocele.

Muito bem, sejam todos e todas bem-vindos.
Agradeco aos meios de comunicagdo do Senado, que vao dar toda divulgagéo e publicidade para esta audiéncia publica.

Eu quero lembrar que temos outro projeto em tramitacdo, relacionado a area, que € o Diada Mielomeningocel e, para que
os holof otes estejam sobre essa necessidade, de autoria do Senador Romario.

E quero deixar muito claro para as maes, familias, pessoas, com a colaboragdo dos médicos e profissionais, que vocéstém
total solidariedade do Senado Federal paracom a&rea. Queremos, junto com vocés, que a area seja sistematizada, que ndo
hajafila, que hgjaacesso acirurgia, com o diagndstico precoce, até o quinto més. A Dra. Camilavai explicar melhor isso
depois também para a gente. Queremos que tudo possa estar adequado, certo, sem a necessidade de agente ficar tentando
acessar solugdes de urgéncia, queremos que tudo esteja regularizado, que a familia fique tranquila, segura. A gente sabe
gue acirurgia € importante e que 0 acompanhamento e o tratamento, no decorrer da vida, também so muito importantes,
porém com menos traumas, havendo a cirurgia, obviamente, que é importante.

Sevocésme permitem, agentefariao seguinte: primeiro ouviriamosamae. Pode ser, Fernanda? Sempre, aopinido damae,
dafamilia, é essencial. Depois ouviriamos a associacdo, que traria, assim, as necessidades da associagdo, a perspectivada
cirurgiaintrauterina, mas, também, de um modo geral. Depois, trariamos o ponto de vista médico, que javai falar até em
funcdo daquilo que as familias e associagdo expuserem. E concluimos com o Dr. Marcos Jonathan, que é do Ministério da
Satde. Ele, tendo ouvido tudo isso, vai dizer: "Bom, agorao Ministério da Salide tem que dizer o que pode ser feito, como
€ que vai ser encaminhado, como é que podemos acompanhar para, em conjunto, chegarmos ao melhor, aos melhores
resultados’. Eu ndo tenho divida de que € o desgjo de todos nds e de toda a sociedade. Esta bem assim? Pode ser?

Entdo, em primeiro lugar, eu passo a palavra a vocé, Fernanda Maia, que traz um depoimento de mae, de familia, que
€ muito importante, nés termos... Permita-me, estou falando um pouco demais. Temos também a expressdo que a gente
sempre usa: nada sobre nds sem nos. Entdo, a familia tem que ser escutada, ouvida, ter atencdo, porque a familia sabe
exatamente o que é importante navida dafilha ou do filho, da crianca.

Entdo, com a palavraa FernandaMaia.

A SRA. FERNANDA MAIA gPara expor. Por videoconferéncia.) - Obrigada, Senador Flavio. Obrigada a Abrace, a
todos da Abrace, pelo convite. E um prazer estar aqui falando sobre esse assunto que € t&o presente naminhavida.

Vai fazer quase trés anos que a minha filha nasceu, a Lais. Falando sobre a cirurgia intrauterina, ela é de extrema
importancia. Quando a gente recebe o diagnostico de mielomeningocele é um susto, a gente cai dentro de um buraco,
porqgue vocé imagina um médico... Quando o médico sabe. No meu caso, eu tive um diagndsti co bastante humanizado. A
meédica que me atendeu fazia, naépoca, especializacdo em medicinafetal, entéo elareal mente estava por dentro do que éa
miel omeningocele, de como funcionaa cirurgiaintrauterina. Entdo, eu tive um diagnostico bastante humanizado. Porém,
N30 € isso que acontece em muitas situagGes, em muitos casos.

Eu recebo depoi mentos de muitas maes, de muitas familias, principal mente de maes, porque améae sempre estamuito mais
afrente de tudo. N&o que o pai ndo esteja, temos excelentes pais, mas 0 pai € o provedor maior da familia, normamente,
entdo acaba que essa fungdo do cuidado fica mais com a mée. Entdo, recebo muitos relatos de mées que receberam esse
diagndstico da pior maneira possivel, porque imagina vocé receber um diagnéstico de que o seu bebé tem uma lesdo,
tem um problema, vamos dizer assim, porque a palavra que se usa é problema, no sistema nervoso central. Ent&o, vocé

2117



Reunido de: 19/04/2024 Notas Taquigréficas - Comissdes SENADO FEDERAL

imagina que pode acontecer qual quer coisa. Pode acontecer de a crianga ser uma crianga extremamente dependente e pode
nao acontecer também. Mas 0 que a gente ouve de inicio sempre sdo coisas bem ruins.

Néstemos uma paginano | nstagram em que nés acabamos compartilhando o diaadiadaL ais, aevolucdo daLaise muitas
pessoas vém até nés através dessa pagina, com esse diagndstico de "Recebi o diagndstico e agora o que eu faco?'. Sdo
muitas barreiras para se conseguir a cirurgia intrauterina, que ainda € uma esperanca muito grande. A gente sabe que a
maioria das criangas que passam pela cirurgia intrauterina ndo precisam colocar a valvula, a derivago para controlar a
hidrocefalia, 0 que € um grande agravante quando a gente pensa que a hidrocefalia pode piorar as sequel as tanto motoras,
intestino, bexiga, quanto a parte intelectual da criangca também.

Ent&o, é uma preocupacdo muito grande. A minha filha foi operada. Eu tive o diagndstico com 19 semanas, foi cedo
até. Eu estava passando por uma gestagéo extremamente tranquila e eu estava num momento muito bom fisicamente, me
alimentando bem, tinha todo um respaldo e, mesmo assim, ela veio com essa ma-formagdo, mielomeningocele. Com 25
semanas, €la foi operada intralitero e nés ficamos acompanhando o que iria acontecer, porque a grande preocupagéo, a
preocupagdo maior € com relacdo ao cerebelo, se 0 cerebelo vai baixar. E ai a gente ficou acompanhando.

Ela nasceu com 35 semanas, hasceu bastante comprometida. A cirurgiaintrauterinafoi, sim, muito boa, foi um sucesso,
porém, nés temos outros agravantes na cirurgia, quando a gente fala de cirurgia, e ela nasceu bastante comprometida.
Naguele momento, eu ndo achei que elafosse sobreviver, mas elafoi, acadadia, melhorando, a cadadia, vencendo e hoje
€ uma crianga extremamente inteligente, € uma criangafeliz, € uma crianca que esta andando no andador dela. 1sso € uma
Ccoisa que a gente precisaressaltar, porque todos somos individuos Unicos, temos formas Unicas de viver, de se relacionar
e andar no andador, andar numa cadeira de rodas, andar com a ajuda de uma muleta, ou andar solto esta tudo bem. Todos
somos diferentes. 1sso € uma coisa que eu procuro também falar muito com as familias, frisar muito isso, que ndo importa
aforma como acrian¢avai selocomover, mas, sim, que ela sgjaindependente e feliz.

E, além dacirurgiaintrauterina, Senador, eu quero frisar que tdo importante quanto a cirurgiaintrauterina sdo os cuidados
pGs-nascimento, porque a cirurgia intrautering, sim, € muito importante, traz, sim, uma melhora no quadro da crianca,
traz, sim, possibilidades maiores de evolugdo, porém o tratamento pdés-natal também € muito importante. Eu acredito
gue isso sejatema para proximas audiéncias, mas tratamentos rel acionados a reabilitagdo, a parte de fisioterapia... Minha
filha € uma crianga que sempre fez fisioterapia, uma crianca por quem eu sempre fui atrés, eu sempre busquei e ela hoje
esta andando porque tem feito bons tratamentos de fisioterapia. Ela tem sido acompanhada por bons ortopedistas, bons
urologistas, bonsneurol ogi stas, médi cos que se atualizam, médi cos que procuram saber de novos protocol os de tratamento,
de novas técnicas de tratamento, porque nés precisamos, sim, fazer aintervengdo precoce nessa crianga que esté no Utero
da mée, que precisa, mas também nés precisamos ter um respaldo, nds precisamos ter um apoio, uma equipe preparada
parareceber essa crianga quando ela nascer e para encaminhar essa crianga para os tratamentos adequados.

E isso seria um sonho muito grande, assim, que todas as familias, que todas as criangas pudessem ter tratamentos de
exceléncia, ndo sd no caso da mielomeningocele, - mas agora falando de mielomeningocele -, mas que todas as criangas
pudessem ter esse tratamento humanizado, atualizado, que € muito importante. Eu vejo muitas familias passando por
situacBes que ndo tém necessidade, que ndo precisariam passar por protocolos ultrapassados, por médicos que ndo se
atualizam e expondo criangas a situagtes desnecessérias.

Ent30, eu acho que € isso. E de extrema importancia, recebo realmente muitos relatos que nos deixam muito tristes.
Criangas que, as vezes, tinham toda a condi¢do, que eram pacientes eletivos parafazer acirurgia, porém ndo conseguiram
fazer acirurgia. A maioria, aassociacdo, a Abrasse, nés estamos conseguindo direcionar por filantropia, as vezes temos
um pouco de dificuldade...

Eu ouvi até umamée falando nesta semana: " O pessoal gosta de adrenalina, porque € sempre nos 45 minutos do segundo
tempo, é sempre no final, na Ultima hora. 1sso deixa a familia muito angustiada, isso deixa a mée muito angustiada - o
gue a mae sente, a crianga sente.

Ent&o, nds precisamos fazer com que essas politicas publicas atendam as nossas gestantes, as nossas criangas. Como o
senhor mesmo disse, como o Senador Flavio mesmo col ocou, que atendam nossas criangas num tempo hébil, e ndo deixem
para a Ultima hora, sempre na Ultima hora. E 0 momento de a méae estar tranquila, de a crianca estar tranquila, porque a
gente precisa proporcionar um desenvolvimento, apos a cirurgia intrauterina, tranquilo e saudavel, para que essa crianca
fique o méximo de tempo possivel dentro do Utero da mée, para que essa crianga consiga nascer com peso adequado, com
tamanho adequado, para que ela venha a ter maiores chances, menos sequelas.

Entdo, eu acho que € isso. Se alguém tiver alguma pergunta, se quiser saber mais alguma coisa que eu ndo falei, peco
que fale, por favor.

317



Reunido de: 19/04/2024 Notas Taquigréficas - Comissdes SENADO FEDERAL

O SR. PRESIDENTE (Favio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSB - PR. Por videoconferéncia.) -
Até, Fernanda - a gente agradece neste primeiro momento -, as pessoas que nos acompanham pelo Brasil podem enviar
as perguntas também. A gente |€ as perguntas e o Ivan passa para vocés ai também todas as perguntas que vierem. Eu
leio paratodos tomarem conhecimento depois.

Masestdmuito bem, viu, Fernanda? A Fernandalevantou um ponto i mportante de que muitas coisas tém que ser discutidas
e debatidas nessa area: 0 atendimento pés-cirdrgico, o atendimento no nascimento, 0 acompanhamento também no
decorrer dos anos. Ent&o, em conjunto com aAbrasse, nds desejamos e, com asfamiliasdo Brasil, queremosfazer algumas
audiéncias publicas neste ano.

A Fernanda mencionou isso, porque cada uma delas... ter acesso a fisioterapia, por exemplo, a terapia ocupacional, ao
atendimento terapéutico, ao atendimento médico, aquestdo do cateter que € utilizado, atrocado cateter, que é em nimero
insuficiente no decorrer do més também. Apesar de ser barato, as familias tém que lidar, porque sdo muitos cateteres a
serem utilizados no decorrer do més, enfim.

Mas hoje, assim, para todos entenderem, o foco é cirurgia intrauterina, como a Fernanda colocou: se isso acontecer, é
uma perspectiva que vai ser abordada, seisso ndo acontecer, ai tudo ficamais complicado ou inexistente, porque a pessoa
pode morrer inclusive na sequéncia. Entéo a cirurgiaintrauterinatem que estar assim bem regulamentada. Para acontecer
acirurgiatem que haver um diagndstico, um pré-natal e tal, ndo € Fernanda?

Eu acho que vocé quer complementar alguma coisa, porgue vocé levantou a méo.

A SRA. FERNANDA MAIA (Para expor. Por videoconferéncia.) - E, quando o senhor falou da cirurgia intrauterina,
veio uma coisa na minha cabega. Na época, eu morava em Jodo Pessoa, na Paraiba, e eu tive que vigiar parao Rio de
Janeiro para fazer minha cirurgia. Entéo o senhor imagina o transtorno que foi: eu gravida, com o diagnostico de que a
minha criangatinha uma malformacdo grave, que causa sequel as muito graves, e eu tive que sair da cidade que eu morava
para o Rio de Janeiro, que estd muito distante, eu e meu esposo. E uma cirurgia que tem muitos riscos, € umacirurgia que
tem risco de parto prematuro. Entéo eu tinha que vigjar com vinte e poucas semanas de gestacdo, ja levando tudo o que
eu iria precisar, caso minha filha nascesse antes do tempo.

Eu fiquei quase 60 dias no Rio, por umaopgado até nossa mesmo, porgue nds tinhamos muito receio de ela nascer em Jodo
Pessoa, de ela nascer muito prematura em Jodo Pessoa e a gente ndo ter uma assisténciaideal paraelacom relagdo aUTI,
com relagdo a preparacéo mesmo de médicos realmente. Entdo nés ficamos 14 no Rio de Janeiro por 60 dias para esperar
gue aminha gestagdo avangasse um pouco mais paradai eu conseguir voltar.

Afi 0 senhor imagina que eu tinha ainda essa condicdo de ir, de ficar 14 esse tempo. Mas imagina familias que ndo tém
essa condicdo, que também tém que vigjar longas distancias, a mée gravida, e algumas vezes o pai ndo pode acompanhar
porque o trabalho n&o libera. Ento, assim, é muito dificil. E muito... N&o vou dizer nem... E constrangedor, porque, assim,
uma mée gravida de um bebé com um diagndstico desse e ainda ter que passar por tudo isso; ela ndo estd nem na casa
dela, elando esta proxima das pessoas dela, dafamiliadela, e elater que se deslocar, é muito dificil.

Ent8o, acirurgiaintrauterina, eu acho assim, ameu ver, pelo menos em uma cidade por estado - pelo menos -, paraque a
gente tenha um centro referenciado em todos os estados do Brasil, para, se essas familias precisarem se deslocar, que sgja
uma disténcia menor, e consigam voltar para suas casas com mais facilidade, porque é muito dificil.

E a gente vé muitas pessoas que as vezes precisam ficar em casa de apoio; as vezes a casa de apoio esta cheia e ndo pode
receber. NOs temos as lideres da Abrasse, que tentam ajudar pessoas assim como eu, € as que representam a Abrasse nos
outros estados e tentam ajudar; mas também ndo conseguem fazer tudo.

Entdo a gente precisa dessas politicas publicas que deem esse amparo para estas situagfes: diagnostico precoce, cirurgia
intrauterina e que seja pelo menos em todos os estados, que tenha um hospital referenciado para fazer isso para essas
familias.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSB - PR. Por videoconferéncia.) -
Muito bem, Fernanda, muito bem-explicado, e tudo muito importante, o que vocé colocou.

Obrigado, por enquanto.
Em seguida, eu passo a palavra ao Paulo César Cechin, Presidente da A ssociacdo Brasileira de Espinha Bifida.

E muito importante a gente escutar bastante a associagio, porque a associagio representa 0 pensamento das pessoas que
estao envolvidas nessa area ou que tem que se organizar para discutir.

Ent&o, parabéns para a associacao.

A sigladaassociacdo é Abrasse.
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Paulo, esta ai?

O SR. PAULO CESAR CECHIN (Paraexpor. Por videoconferéncia.) - Estou aqui, Senador.
Bom dia

Eu acabel ndo conseguindo responder a saudacao inicialmente, por um probleminha técnico.
Bom dia atodos, membros da Mesa Diretora.

Muito obrigado, Senador Flavio Arns, pelasensibilizag&o e por dar voz anossacomunidade, ouvir os anseiose asangUstias
de tantas familias brasileiras com relagdo a espinha bifida

Sinto-me cumprindo meu dever civico agui hoje ao dar voz a comunidade que nés representamos.

Eu gostaria de fazer uma apresentagcdo, demonstrando algumas informagdes sobre a associacdo, algumas informagdes
mais rel ativas a nossa comunidade e alguns himeros com relagdo ao acesso ao diagndstico no periodo correto e ao acesso
acirurgiaintrauterina, com base em pesquisas que nds efetivamos juntos aos membros da nossa associagdo.

Conseguem ver aminhatela?

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSB - PR. Por videoconferéncia.)
- Sim, conseguimos.

O SR.PAUL O CESAR CECHIN (Por videoconferéncia.) - Aqui, tem uma breve apresentacdo. Eu vou deixar realmente
sem tomar o tempo, sem ler nome por nome, Mas apenas pararegistrar quem sao as pessoas que trabal ham voluntariamente
na diretoria da associagéo.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSB - PR. Por videoconferéncia.) -
Paulo, eu so quero fazer uma observacdo para as pessoas que nos acompanham pelo Brasil.

Asfalas, aata, o que for apresentado ficara disponivel no site da Comissao, para, depois, as pessoas também verem, se
desgjarem, com mais calma, pensarem.

Ent&o, ficara tudo disponivel no site.
Descul pe-me ter interrompido.

O SR. PAULO CESAR CECHIN (Por videoconferéncia.) - Imagine. Obrigado pelo complemento, Senador.

A associagdo € uma entidade assistencial, ndo tem fins lucrativos. Todo o trabaho € voluntario. Nenhum dos diretores
recebe qualquer remuneracdo pelo trabal ho prestado.

A sede da associagéo € em Curitiba, mas a nossa atuagéo € em todo o pais e por todo o pais.
Aqui, nés temos umaimagem de uma mielomeningocel e aberta.

Uma maneiramais evidente para entender - a Dra. Camilavai explicar isso de umamaneira mais abrangente - o tamanho
da nossa comunidade hoje, amielo afeta 2,42 a cada 10 mil nascimentos. Esses dados sdo de uma pesquisarealizadapela
Abrasse, inclusive utilizando abase de dados do préprio Ministério da Salide. Ent&o, nés estimamos o nascimento de cerca
de 750 criancas ao ano e uma popul agéo estimada de cerca de 40 mil individuos com mielomeningocele no paisinteiro.

Aqui também tem um mapa da distribuicdo geogréfica, para se entender, mais ou menos, como sdo distribuidos os
associados atendidos pela associagdo hoje. Cabe lembrar que a associagéo € carente de muitos recursos, entdo o trabalho é
100% voluntério, basicamente com recurso dos proprios diretores e colaboradores. Aindaassim, aassociacdo atende, hoje,
cerca de 4 mil individuos que, de alguma forma, foram af etados pela espinha bifida, cerca de 1,4 mil deles com aforma
mais grave, que é a espinha bifida. Nés temos estudos publicados, inclusive em congresso internacional, com relacdo a
esses nlimeros, entéo esses dados podem ser verificados posteriormente se necessario. A associacdo compartilhaisso.

Aqui, um pouco sobre o trabalho. A associag8o possui grupos deintegracao e orientacao, trabalho com liderancasregionais
e lideres comunitarios. Trabal hamos a¢fes e campanhas de conscientizagdo nas redes sociais e fazemos o que podemos
COM 0S recursos gque temos.

Aqui estdo alguns nimeros com relagcdo a cirurgia intrauterina. A Abrasse comegou a intensificar agfes, campanhas e
esforgos para garantir que mais pessoas pudessem ter acesso ao procedimento a partir de 2019. NGs temos dados do
cadastro da associagdo. N&o foi 100% das pessoas que responderam, mas € uma pesquisa com nimero significativo, pois
cerca de 600 pessoas responderam a pesquisa. |dentificamos que, de 2010 a 2018, o periodo em que jaexistiaacirurgia
intrauterina, apenas 12% das criancas, no Parana, tiveram acesso ao procedimento. A partir de 2019, agentejatinhacerca
de 72% dos assistidos, no Parana, tendo acesso a esse procedimento. Em 2023 e 2024, nds ja alcangamos o indice de
85% das gestantes - no Parand, onde a atuacdo da Abrasse é mais forte, por conta da disponibilidade de recursos - tendo
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acesso ao procedimento da cirurgia intrauterina de correcdo da mielomeningocele. Em @mbito geral, 13% das gestantes
brasileiras tiveram acesso a cirurgia intrauterina antes de 2019.

ApGs esse aumento nos esforgos da associacdo em promover essa cirurgia, seja atraves de filantropia, arrecadactes de
doagdes de voluntérios ou através de processos judiciais, realmente, paragarantir o beneficio, 46% das gestantes em todo
0 paistiveram acesso a cirurgiaintrauterina. Os demais, como evidenciado no gréfico aqui, recebem a correcdo pés-natal,
entdo o procedimento, atualmente, adotado pelo SUS aguarda que a crianga tenha o nascimento e, apds o nascimento, faz
acorrecdo dacirurgiaintrauterina. A Dra. Camilavai conseguir explicar, com maior propriedade, posteriormente, quais
sdo as complicagdes de realizagdo do procedimento apds 0 nascimento.

Com relagdo aidade gestacional do diagnostico, a Dra. Camila também vai explicar. E 6bvio que cada caso € um caso.
Os ndimeros ndo sdo exatos. Em algumas possibilidades, podem ser flexibilizados, mas, com relagdo aos nimeros que nos
obtemos na pesquisa junto aos Nossos associ ados, apenas 30% das gestantes, que receberam o diagndstico, receberam-no
demaneiratardia- elasndo conseguiram receber o diagndstico aindaem prazo pararealizar acirurgiaintrautering; ou sgja,
ainda que tenha o al cance da associag3o, ainda que exista a disponibilidade do procedimento através do Sistema Unico de
Salide, se ndo houver um mecanismo de antecipacdo desse diagndstico - isso, imaginamos, por meio de campanhas e de
capacitacdo de equipes médicas -, essas gestantes vao continuar sem acesso ao procedimento, ainda que seja oferecido de
maneiragratuita. Das gestantes, 14% recebem o diagnostico praticamente em cimado limite em que poderia ser resolvido
0 problema com acirurgiaintrauterina ou posterior aidade gestacional; portanto, apds o periodo em que se conseguiriam
os melhoresresultados. Aqui € umafoto, inclusive, do primeiro encontro com o Senador Fl&vio Arns nanossa associ agao.
Foi um encontro inusitado. Senador, eu lembro ainda - vou dizer sempre - quefoi um encontro detirar o félego. O trabalho
da associacdo é junto a entidades e entes publicos, buscando melhores e maiores direitos para a nossa comunidade.

Este aqui foi um exemplo de um evento de capacitacdo que a Abrasse realizou no Museu da Vida, em Curitiba. Esse
evento, que ocorreu no ano passado, foi gratuito paratodos os associados e reuniu mais de 250 pessoas, incluindo familias
associadas a Abrasse ou ndo, profissionais da area médica e outros profissionais com interesse na condi¢do. Entéo,
imaginamos que mais eventos como esse podem viabilizar para que seja resolvido o diagnostico de maneira antecipada,
por exemplo, entre outras condic¢des que imaginamos que o treinamento possibilitaria.

Aqui agente elenca algumas dificul dades com relagéo a cirurgiaintrauterina: dificuldade de acesso, falta de exames e de
protocolos no SUS, entre outras. Eu ndo vou me prolongar aqui.

Eu acho importante so frisar que, ainda que exista um esforco herclleo por parte da associacéo e da prépria comunidade
com relacdo acirurgiaintrauterina para que €l aaconteca, 0s nimeros deixam bastante evidente que, emboraessando sejaa
realidade em todo pais - no Parana, hoje, através de convénios que foram celebrados e através dainsi sténcia da associacéo
e dos nossos esforgos, a gestante ja tem o atendimento a cirurgia intrauterina -, € de uma maneira muito complicada. A
Fernanda citou que ela teve que vigjar de Jodo Pessoa até o Rio de Janeiro para realizar o procedimento, por exemplo.
Aqui no Parang, nds conseguimos realizar esse procedimento, através de um convénio com a Secretaria Estadual de Salde
e com o Hospital de Clinicas de Curitiba, mas éimportante frisar que ainda temos muita dificuldade com aimplementacéo
disso no Sistema Unico de Satide. Ainda que existaaofertado procedimento, é dificil fazer com que as gestantes cheguem
até la. Entdo, ndo é possivel fazer um TFD, por exemplo, para um procedimento que ndo existe no SUS. Entdo, uma
gestante de Jodo Pessoa acaba tendo que fazer 0 seu deslocamento com recursos proprios até o Rio de Janeiro.

No caso da Fernanda, aindafoi possivel que isso acontecesse, mas a gente sabe que essando é arealidade socioeconémica
da maioria dos brasileiros, entdo, muitas dessas gestantes, ainda que recebessem a oferta do procedimento em algumas
localidades especificas do pais, deixariam de poder usufruir do beneficio enquanto a gente néo tiver um dispositivo de
amparo total no Sistema Unico de Satide, inclusive com alogistica via TFD ou outras formas desse procedimento.

E, parafinaizar, eu gostaria de agradecer novamente a oportunidade de a gente expor isso, ainda que de maneira rdpida,
porgue os desafios da nossa comunidade sdo infinitos, mas temos muita esperanca e confianga, como o Senador Flavio
Arnsnosdisse, derealizar novas audiéncias publicas no futuro paradiscutir cada uma dessas situacdes até que consigamos
resolver o problema de maneira definitiva.

Muito obrigado.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSB - PR. Por videoconferéncia.) -
Agradego avocé, Paulo César Cechin, que é Presidente da Associagdo Brasileira de Espinha Bifida (Abrasse), inclusive
enfatizando, conforme vocé - se me permite chamé-lo de vocé - colocou, que os outros estados também se organizem
para terem a regional da Associagdo Brasileira de Espinha Bifida do Pard, do Amazonas, de Rondbnia, de Roraima,
porque € muito importante o povo estar reunido, discutindo, e em conjunto, vendo que ndo estamos sozinhos neste mundo
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enfrentando a espinha bifida mielomeningocele, mas que a gente estd em um grupo, e o grupo busca soluces, busca
articulagdo. Uma sociedade organizada € muito forte nesse sentido, ent&o, parabéns pelo trabalho!

Até para explicar para as pessoas que nos acompanham, a gente poderia discutir toda a &rea da espinha bifida
mielomeningocele, mas a gente pensou 0 seguinte, junto com a Abrasse, inclusive: vamos pegar um problema, que é a
cirurgia, que ndo € o Unico problema, porque tem que ter 0 exame pré-natal, tem que ter o exame, tem que levar paraa
cirurgia, tem que atender depois, e depois vamos pegar outra &rea, para, ao fina do ano, termos, por exemplo, quatro a
cinco encaminhamentos importantes para o conforto e a seguranga das familias.

Entdo, por isso que hoje agente esta dizendo: "Olha, amée foi identificada, estd com problema e a crianga com problema.
Como a gente pode fazer essa cirurgia?'. Por isso que o Ministério da Salde também esta aqui presente debatendo essa
situac&o, mas vamos articular bastante para que o resultado concreto acontega.

Muito bem. Passo, em seguida, a palavra para a Dra. Camila Fachin, cirurgia pediétrica do Hospital das Clinicas de
Curitiba, Parana, hospital ligado a Universidade Federal do Parand, portanto, ensino, pesquisa, extensdo e atendimento da
comunidade. A Dra. Camilaéumareferéncia, ndo so no Parana, masno Brasil, até por todo o trabalho queteve, no exterior
também, no atendimento de pessoas, na orientacdo e como membro de uma grande equipe para a cirurgia intrauterina.

Com apalavra, entdo, Dra. Camila.

A SRA. CAMILA FACHIN (Paraexpor. Por videoconferéncia.) - Bom dia atodos.

Muito obrigada, Senador, por esta oportunidade, é extremamente importante a gente debater este tema hoje. Agradego
muito, em meu home, em nome da Abrasse, de todas as familias.

Eu vou levantar alguns aspectos mais técnicos em relagdo a cirurgiaintrauterina da mielomeningocele, acirurgiafetal, e
vou falar um pouquinho também sobre a atual situacao brasileira.

O Paulo jafalou isso, mas eu gostaria sO de enfatizar que o problema da mielomeningocel e, quando a crianca nasce com
a exposi¢ao dos tecidos neurais, ndo é so agqui nestaregido, agui na medula.

Como a gente pode ver aqui neste diagrama, o que acontece? A caba havendo uma descida aqui do cerebel o, dessa porcao
posterior do nosso encéfalo, e uma obstrucdo da drenagem do liquor. Entdo, a crianca acaba ficando com hidrocefalia
também.

E essa associacdo do defeito espinhal, da mielomeningocele em si, com a hidrocefalia que causa todas as sequelas que
agente vé nas criancas.

Como o Paulo citou, o Ultimo estudo que a gente fez aqui, com os dados do Ministério da Salide, mostrou umaincidéncia
de 2,4 para cada 10 mil nascidos vivos. Desculpem, aqui esta faltando um zero.

Parece-me uma incidéncia um pouco subnotificada porque, quando nés vemos paises como os Estados Unidos, essa
incidéncia é quase o dobro da nossa. Entdo, eu acredito que haja um pouco de subnotificagdo porque, quando a gente
vé também a distribuicio pelos estados, nos estados que tém mais acesso a0 Sistema Unico de Salide, mais acesso a0
diagnostico, o nimero é maior e, nos estados que tém pouco acesso, 0 NUmero é menor, e N3o teria por que existir uma
diferenca de incidéncia entre os nossos estados, ja que todo pais faz, porque existe umalei, fortificagcdo com acido félico,
gue é uma maneira profil&tica de diminuir aincidéncia da mielomeningocele.

A profilaxia que é feita namulher, em fase fértil - porque a mée tem que tomar o acido folico antes de estar gréavida-, é
efetiva para reducdo dos casos, mas ndo é curativa. Ela ndo extingue o fato de os fetos terem mielomeningocel e ou terem
defeitos espinhais, espinha bifida aberta.

Como a gente faz o diagnéstico? A gente escutou bastante a Fernanda falando que ela teve acesso a esse diagndstico
e como isso foi importante. O diagndstico é feito, principalmente, pelo ultrassom pré-natal. Dai, aqui, ja vou trazendo
agumas dificuldades, fazendo um link com a nossa realidade.

No ultrassom pré-natal, a gente vai ter aguele primeiro ultrassom, geralmente para ver a translucéncia nucal, que é |4
pela 122 132 semana. Depois, ao redor da 20? semana, a gente tem o ultrassom morfol égico, que é um ultrassom mais
detalhado, que seria 0 ultrassom para fazer esse diagndstico.

Nesse ultrassom, o médico especialistaem medicinafetal vai ver o achado direto. Entéo, esta aqui é a coluninha do bebé;
aqui, 0 saco damielomeningocele. Entdo, i sso é um achado direto de miel omeningocel e, mas algumas vezes é mais dificil.

Os achados indiretos, como esse sinal do limao aqui, que é o formato que assume a cabecinha do bebé, ou o cerebelo em

banana, esses achados séo achados indiretos e também devem levar aguela pessoa ou aquele médico que esta fazendo o
ultrassom aindagar se o paciente tem ou ndo mielomeningocele.
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Entdo, aqui a gente esbarra num primeiro ponto, que é a formagdo das pessoas, dos médicos que estdo realizando
esses ultrassons pré-natais no nosso sistema de salide. Entdo, precisa haver a formagdo desses individuos para fazer a
identificacdo desses sinais, para que esse diagnostico possa ser feito em tempo habil - e agente javai entender por que €
importante fazer esse diagnostico em tempo habil. Isso € um segundo ponto, porque, muitas vezes, as gestantes acabam
chegando depois da janela que a gente teria para fazer acirurgiafetal.

Feito esse diagndstico, abre-se um leque de tarefas, digamos assim, que € necessario fazer com essa mae.

E muito importante que toda gestante fizesse um exame, coletasse o liquido amnidtico parafazer o caridtipo fetal, porque,
algumas vezes, em 2% a 16% dos casos, ele pode estar associado a algum outro defeito cromossdmico, a uma sindrome
genética. Asvezes é umasindrome genéticagrave, asvezes atéincompativel com avida, e dai ndo seriaindicadaacirurgia
intrauterina nesses casos.

Feito o diagndstico, € importante conversar com afamilia, explicar as opcles, explicar acirurgiafetal, explicar acirurgia
pos-natal, lembrando que, em alguns casos, ndo hé aguela hidrocefalia associada - isso a gente chama malformagdo de
Chiari -, ent8o ndo ha Chiari. Quando ndo ha Chiari, muito provavelmente ndo haindicagdo de cirurgia fetal. Entdo, ndo
s80 100% dos casos diagnosticados intradtero que vao ter aindicacdo de cirurgia fetal, mas aimensa maioria dos casos
tem Chiari e teré essaindicagéo.

Como é feita acirurgiano pés-natal ? Entdo, antes de existir a cirurgia fetal, todos os pacientes passavam por cirurgia no
pos-natal. Elaéfeitaentre 24 e 72 horas de vida, € umacirurgia muito segura, com mortalidade baixa; entretanto, 80% das
criancasndo vao ter areversdo do Chiari. O cerebel 0 - lembraque coloquei naguel e outro diagrama? - desce. Entéo, muitas
dessas criangas operadas no pés-natal v&o continuar com essa obstrucdo, dai vao ter hidrocefalia e vao necessitar colocar
um cateter, que deriva do ventriculo, aqui no cérebro, para o periténio, fazendo uma derivagdo ventriculo-peritoneal.
Além disso, muitas dessas criangas vao ter também problemas motores importantes, sendo uma significativa parte delas
cadeirantes na suavida

Bom, mas ai por que desenvolver entdo uma cirurgiafetal para uma doenca em que, como eu falel paravocés, acirurgia
pos-natal é segura - entretanto, com sequelas.

O raciona para operar a crianga intralitero € o seguinte: essa hipotese das duas lesdes. Entéo, na verdade, a crianga,
o feto que tem mielomeningocele, ou espinha bifida aberta, sofre duas lesdes. A primeira lesdo € o proprio defeito, a
malformagao que €ele apresenta, com o tecido neural exposto. A segunda lesdo € a agressdo que o liquido amnidtico vai
fazer nesse tecido neural.

A cirurgiafetal diminui essa segundalesdo, porque elavai corrigir intrauterinamente e vai diminuir o tempo em que esse
tecido neural vai ficar exposto ao liquido amnidtico. Entdo, esse € o racional dacirurgiafetal, porque elaparalisaahistoria
natural daquele tecido neural que ia sendo lesado gradativamente por contato com o liquido amnidtico e, muitas vezes,
pode, inclusive, reverter a histéria natural, revertendo o Chiari, revertendo a hidrocefalia.

Eu gostariadefazer mencéo ao Dr. Michael Harrison, que € um cirurgido pediétrico americano. Eleéo pai dacirurgiafetal
moderna, ele que desenvolveu essas hipéteses no seu laboratério, junto com varios pesquisadores, nos Estados Unidos.
Ele também desenvolveu os principios éticos para a realizagdo de cirurgia fetal, ndo sd da mielomeningocele, mas de
todas as cirurgias fetais.

Ent&o, é muito importante que a gente tenha...

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/lPSB - PR. Por videoconferéncia.)
- Pode ficar a vontade para continuar ai.

A SRA. CAMILA FACHIN (Por videoconferéncia.) - Obrigada, Senador.

E muito importante que a gente tenha em mente que os critérios éticos para a realizacdo da cirurgia fetal sfio muito
importantes. Uma das coisas eu ja disse: quando o feto tem malformagdes mais graves, associadas a espinha bifida, ndo
sedevefazer acirurgiafetal. A cirurgiafetal sb deve ser realizada depois de se demonstrar que ela é eficaz. Foram feitos
estudos anteriormente? Foram feitos estudos em animais? Esta comprovado que ela realmente € eficaz? Ela traz mais
beneficio do que maleficio? Tudo isso é importante quando a gente falaem cirurgia fetal.

Aqui, foi um dos primeiros casos, o caso operado em umaovelha, em 1995, pela equipe do Dr. Michael Harrison, e aqui
o primeiro caso em humanos, em 1998, feito por esses dois médicos, que foram da equipe de pesquisa do Dr. Michael
Harrison, lanaCaliférnia. Depois que el es acabaram o treinamento com o Dr. Michael Harrison elesforam paraaFiladéifia
e estéo até hoje |4, no Hospital Infantil da Filadélfia, onde eu tive o privilégio de passar um ano sob orientagéo do Dr.
Alan Flake. Eles publicaram o primeiro caso em humanos em 1998.
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No Brasil, é preciso também agente enfati zar o pioneirismo do Dr. Antonio Moron, quefoi Professor Titular de Obstetricia
da Escola Paulista de Medicina da Universidade Federal de S8o Paulo. Ele fez a primeira cirurgia intraitero para
mielomeningocele no Brasil, |&no Hospital Sdo Paulo, da Escola Paulista, em agosto de 2003.

Bom, v&rios centros comegaram, entdo, a fazer a cirurgia fetal, mas as pessoas se perguntavam: "Serd que é realmente
mais efetivaacirurgiafetal do que acirurgia pré-natal ?".

Foi ent8o langada umaideia nos Estados Unidos de que todos os centros que fizessem cirurgia fetal parassem de fazer, e
apenas trés centros fariam as cirurgias fetais dentro de um estudo. Ent8o, fazia-se o diagndstico das mées e era sorteado
se aquela mae ia para o tratamento fetal ou para o tratamento pds-natal. Obvio, ela assinava um termo de consentimento,
aceitando participar do estudo, e esse estudo norteia o tratamento da cirurgia fetal da mielomeningocele até hoje. E o
estudo MOMS, quefoi publicado em 2011 no New England Journal of Medicine, que € umadas maiores, maisrespeitadas
revistas dentro da medicina

Ent&o, como eu falei para voceés, ele envolviatrés centros, e aideia era comparar quem fez cirurgia fetal com quem fez
cirurgiapoés-natal. Quando elesiniciaram o estudo, el es tinham um plano de colocar cem pacientes nacirurgiafetal e cem
pacientes na cirurgia pos-natal . Esse estudo comegou em 2003.

Ent&o, aqui sdo alguns critérios de inclusdo e exclusdo, de que eu ndo vou falar, mas a gente os usa até hoje. No Brasil,
a gente estende um pouco a idade gestacional. E, aqui, pessoal, vé-se aimportancia do diagnéstico, porque a gente tem
gue operar esse paciente... Alguns estudos no Brasil ja mostraram que a gente pode operar em até 27 semanas e ndo mais
26, como esta agqui, mas existe uma janela, e, depois disso, ndo adianta mais operar, ndo é benéfico operar. Por isso, €
importante o diagndstico precoce e essas gestantes chegarem paraacirurgia. E aqui € o Chiari, que éahidrocefaia. Entéo,
tem que ter Chiari parafazer a cirurgiaintrauterina.

Bom, aqui s6 umas fotos para explicar. E feita uma laparotomia grande na mae, uma incisio no abdémen, em que o
(tero é colocado para fora, e dai é feita aincisio no Utero em cima do defeitinho ali das costinhas do feto. E operado o
defeito das costas do feto com microscopio, reposto o liquido e fechado o Gtero. Ent8o, essa é a cirurgia fetal descrita
no estudo MOMS.

O que aconteceu? O estudo acabou, porque, numa analise parcial dos resultados, eles viram que tinham muito melhor
resultado os fetos operados intralitero. Quais eram esses melhores resultados? Menos necessidade de shunt ventriculo-
peritoneal e melhor fun¢do motora quando eles comegavam a andar.

Entretanto, nem tudo so flores. Existem outras sequelas? Sim.

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

A SRA. CAMILA FACHIN (Por videoconferéncia.) - Obrigada, Senador. Eu ndo vou me prolongar, prometo.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/lPSB - PR. Por videoconferéncia.)
- Pode ficar tranquila.

A SRA. CAMILA FACHIN (Por videoconferéncia.) - Obrigada.

O parto prematuro éo principal efeito adverso dacirurgiaintrauterina. Todo procedimento intrauterino carregaumachance
de desencadear trabal ho de parto prematuro. Entéo, aqui, a gente tem uma melhor fungdo motora, umamenor necessidade
de colocar avélvula de derivacdo ventricul o-peritoneal . Entretanto, a gente tem uma maior morbidade materna, por conta
da cicatriz no Utero, e uma maior morbidade fetal, por conta da prematuridade. Mas, nesse balanco, a cirurgia fetal traz
mais beneficios do que maleficios, e € isso que o estudo MOM S mostrou.

Ent8o, a partir de 2011, quando esse estudo foi publicado, ele € uma evidéncia cientifica nivel 1A, porque ele € um
estudo prospectivo, randomizado, controlado. Desde 2011, a gente pode dizer que o padrdo ouro para correcdo da
mielomeningocele € acirurgiafetal e ndo mais a cirurgia pds-natal nos casos com hidrocefalia no feto.

Aqui sdo vérios outros estudos que foram publicados depois, mostrando esses mesmos resultados. Ent&o, ndo foi s esse
estudo MOMS, foram vérios estudos. E o problema que a gente fica com relac8o a cicatriz materna: cicatriz grande, o
tero continua crescendo, pode romper. No estudo MOM S ndo houve nenhuma mortalidade, mas eles sempre faziam uma
cesérea antes de a paciente entrar em trabalho de parto e pediam para ela guardar dois anos antes da proxima gestagéo.

Aqui nés temos uma contribuigdo de um brasileiro, que é o Dr. Fabio Peralta, que atua em S&o Paulo, que desenvolveu
uma cicatriz menor no Utero parafazer essa cirurgia, diminuindo entdo aquel as questdes de rotura uterina. Entdo, isso foi
também um avango e uma contribuicdo brasileira.

9/17



Reunido de: 19/04/2024 Notas Taquigréficas - Comissdes SENADO FEDERAL

E hoje a gente tem algumas abordagens menos invasivas para o Utero. Para o feto, elas sdo também um pouco menos
invasivas, mas elas focam mais na questéo da cicatriz uterina. Existe o tratamento fetoscopico totalmente percuténeo e
existe o tratamento fetoscdpico com a exposicao do Utero, fazendo uma laparotomia, expondo o Utero e colocando os
"trocateres' somente através da parede uterina. Essa maneira de fazer fetoscopia tem menos chance de trabalho de parto
prematuro do que na fetoscopia total mente percuténea.

Essas técnicas fetoscdpicas ainda estéo sendo estudadas, tém publicagdo, mas ainda carecem de uma comprovacao.
Acredito que isso sgja realmente o futuro, principal mente essa com a exposi¢éo do Utero, porgue também ndo adianta a
gente fazer totalmente fetoscdpica e aumentar muito aincidéncia de parto prematuro.

Aqui algumas imagens |4 do Hospital de Clinicas. Eu sou professora na Universidade Federal do Paran&. Lano Hospital
de Clinicas, existe uma equipe que redliza cirurgia fetal pelo SUS - infelizmente, uma das poucas do Brasil - e a gente
sabe que seria muito benéfico se isso fosse expandido para outros estados também.

Aqui s6 para mostrar que em todos aqueles avangos que foram vistos 1& no estudo MOMS, em 2011, continuaram
acompanhando essas criangas. Entdo, agui ha equipe escolar elas continuam com boa funcdo motora. Esse estudo aqui €
também para avaliar afuncéo fisica das criancas. Ent&o esse beneficio € mantido durante a vida da crianca.

E aqui, so paramostrar dois pacientezinhos nossos daqui de Curitiba - eu pedi autorizagdo das mées -, que estao superbem
com afungdo motora, mostram que real mente existe beneficio narealizagdo da cirurgiaintrauterina e que seria excelente
que esse beneficio fosse estendido para todo 0 nosso pais.

Muito obrigada.
E desculpem ter passado um pouguinho do tempo.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSB - PR. Por videoconferéncia.) -
Agradeco muito a Dra. Camila. Muito importante. Era necessério, inclusive, passar um pouco do tempo.

Eu até penso... Vou falar depois com o lvan também para nés vermos e enviarmos, a titulo de contribuicdo também,
esta audiéncia publica, divulgando, as faculdades de medicina do pais, para que as pessoas tomem conhecimento, vejam,
escutem a opinido da familia, da associacdo, da medicina, no caso, do Hospital de Clinicas, e, agora, do Ministério da
Saldetambém, paraque vejam como é que 0 ministério estdvendo, encaminhando. A gentejasabe que existeminiciativas.
Por isso é que vamos ouvir, entdo, o Dr. Marcos Jonathan Lino dos Santos, que é Consultor Técnico do Ministério da
Satde.

Com apalavra, Dr. Marcos.

O SR. MARCOSJONATHAN LINO DOS SANTOS (Paraexpor. Por videoconferéncia.) - Bom dia atodos e atodas.

Primeiramente, gostaria de agradecer o convite do Senador Flavio Arns, e aqui vou trazer alguns pontos que foram
colocados durante as apresentacdes, muito bem col ocados, e também como € que hoje o Ministério da Salde vem tratando
a questéo.

Primeiramente, eu estou como Consultor Técnico aqui da Secretariade Atencéo Especializadaa Salde, aqui do ministério,
onde essa pauta € discutida ndo so pela nossa secretaria, mas também por outras secretarias, principalmente a Secretaria
de Atencdo Primaria a Salde, que € a Saps, que, na verdade, hoje vem conduzindo todo esse processo que trata a espinha
bifida. A gente tem a questéo da prépria criagdo, que ocorreu em 2021, da Camara Técnica Assessora, para a gente
conseguir discutir. Entdo, nessa CTA que foi 1& em 2021, que foi conduzida pela Saps, mas com participacéo de todo o
ministério, como também das sociedades médi cas especialistas para poder discutir sobre a situacdo, |afoi colocada para
ser debatida tanto a questdo das diretrizes clinicas como também da prépriaincorporacdo da cirurgiaintrauterina, que ja
foi citada e muito bem explicada pela Dra. Camila.

Entdo, diante dessas situagoes... E isso partiu tanto dessas questfes provocadas pela sociedade civil organizada, também
pelas questBes vincul adas a necessi dade da popul agéo que o Ministério da Salide comegou a enxergar, como também pelo
parecer técnico que ocorreu, do Conselho Federal de Medicina, onde se colocou que a questdo da cirurgia intrauterina
ainda estava em fase de desenvolvimento, que precisava de mais estudos, para poder fazer essa propriaindicagdo parao
SUS. Esse parecer foi decorrente de uma provocagdo nossa ao ministério na época, para que a gente pudesse realmente
ter essa visualizag&o.

E ai, sO para vocés entenderem, para que a gente possa incorporar qualquer tipo de tecnologia, de procedimento,
de equipamento, ele precisa passar por alguns critérios, critérios que perpassam pelas questfes das evidéncias
cientificas. Ent8o, a gente precisa enxergar cientificamente quais os beneficios, quais so os riscos que existem. Com isso
passa-se por uma comissao, que € a Conitec, e a Conitec faz avaliacdo, para depois verificar os estudos econdmicos,
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qual gasto seria esse que o SUS teria, para poder ai vir, sim, fazer o processo de incorporagéo e depois a andlise da érea
técnica parafazer o processo de efetivagcdo daquela tecnologia.

Entdo, durante as reunides da CTA, em 2022, a gente acabou fazendo a nota técnica, provocando a Conitec (Comisséo
Nacional de Incorporacdo de Tecnologias), para que pudesse fazer um parecer técnico de evidéncias cientificas sobre a
cirurgia intrauterina. E o parecer saiu no ano passado, no comecinho do ano passado, onde se colocou que ainda havia
alguns... Eu vou até colocar aqui: alguns beneficiosforam confirmados amédio prazo paraacirurgiafetal, porém existem,
sim, alguns riscos maternos e fetais, quando comparado com acirurgia que hoje ja é disponivel pelo SUS, que éacirurgia
pos-natal. Diante disso, como foi até colocado pela Dra. Camila, € umabalanca. Ent&o, essa balanga é dificil, como diz o
parecer que eles colocaram. Entre os riscos maternos, fetal e infantil, ele ndo tem umafirme conclusdo. Entéo, o parecer
final da Conitec ndo colocou como algo, vamos dizer assim, totalmente benéfico para que houvesse a incorporagéo pelo
SUS.

Diante disso, foi levado também novamente para a CTA, e os especidistas decidiram ndo mais, vamos dizer, dar
andamento em relagdo a situagdo das incorporagGes com os estudos.

Porém, nds, enquanto area técnicaem si e enquanto ministério, nos reunimos e vimos a possi bilidade de, com os estudos
mais recentes que possam Vvir a ter, novamente tentar com a Conitec um novo parecer, para a gente poder conseguir
enxergar, porque, como a Dra. Camila colocou, existem vérios beneficios e varios outros estudos mais recentes que
podem tentar fazer essas comprovagdes, e a gente acabou também tendo essa possibilidade de tentar novamente fazer
esse caminho, vamos dizer assim, para que haja novamente uma nova avaliacgdo, porque, a partir do momento que houver
essaavaliagdo, houver o parecer favoravel da Conitec, ai, sim, a gente consegue verificar a possibilidade daincorporacdo
dessa cirurgia dentro do SUS.

Hoje, a cirurgia que é disponivel é a cirurgia pos-natal, a cirurgia aberta. Entdo, hoje a gente consegue visualizar... Em
2023, foram realizadas aproximadamente 202 cirurgias no pais. Os centros, as unidades que realizam as cirurgias sdo
locais que estéo habilitados, sdo centros, sdo unidades hospitalares que estéo habilitadas, como os centros de neurologia
ou unidades de neurol ogia, tém que estar vinculados a esse tipo de habilitacgo. A partir do momento em que hd a expertise
narealizacdo do procedimento, é realizado, sim, pelo SUS. Entdo, hoje, pelo SUS, a gente tem realmente como disponivel
esse tipo de procedimento.

Em relacdo ao quefoi aqui falado - acho quefoi colocado - quanto a questéo dessa necessidade, principal mente naatencéo
priméria, de os profissionais serem capacitados para o diagndstico precoce, isso ai também & de extrema importancia. A
gente vem discutindo com a Secretaria de Atencdo Especializada essa necessidade que precisater, ndo sb para a questéo
da mielomeningocele, mas também rel acionada a outras patol ogias congénitas, para que haja realmente esse diagndstico
precoce para que a gente consiga realmente identificar precocemente e ai conseguir tratar e dar as linhas de cuidados
necessérias.

Sobre a questéo das filas, que acho que foi citada por alguma pergunta que chegou, sobre essa preocupacédo com as filas,
a gente coloca, enquanto Ministério da Salde, como diretriz normativa a questdo da organizacdo dos servigos. Eles séo
muito desenhados e articulados pelos gestores, tanto gestores municipais, como gestores estaduais, para que eles criem
seus protocol os e organizem da melhor forma para que se dé acesso a populagdo aos procedimentos necessarios.

O TFD também, como foi colocado, é desenhado, vamos dizer assim, com essas pactuacdes, tanto em nivel local, como
municipal eestadual. Claro, agente, como Ministério daSallde, daasnormativas, daasdiretrizes, paraqueai elesconsigam
realmente se organizar, e a gente apoia de acordo com as necessidades que houver dentro desses locais.

Praticamente, a gente tem esses avancgos sendo discutidos, tanto a questdo, como foi falado, do ultrassom morfol égico -
a gente também visualiza essa necessidade, porém ainda ndo foi incorporado pela Conitec para ser realizado pelo SUS,
entdo é outro fator ai que a gente precisa realmente buscar: que haja incorporagéo pelo Sistema Unico de Satide -, como
também a cirurgiaintrauterina, que, pelo parecer mais recente que se teve da Conitec, ainda ndo se colocou ai como algo
para ser incorporado, porém a gente ainda precisa ter outras tentativas e precisa também até pedir gjuda a associacéo,
porgue a gente precisa reunir as evidéncias. Essa reunido de evidéncias é necessaria para que haja avaliagdo pelo corpo
técnico la da Conitec, parapoder a gente conseguir ter efetivacdo do procedimento. Entdo, até coloco agui em aberto para
gue realmente, se puderem nos ajudar 0s especialistas, 0os contatos, para que agente pudesse ai formar cadavez mais essas
evidéncias, para que a gente possa realmente colocar novamente para a Conitec fazer o processo de avaliaco.
Entdo, praticamente, € esse processo de trabalho que a gente vem fazendo.
Tivemos reunido, j& esse ano, com um grupo mais técnico do nosso ministério, para que a gente pudesse dar
andamentos e deliberactes necessarias. E foi quando a gente realmente discutiu possibilidade novamente de
fazer umatentativa, vamos dizer assim, para a Conitec fazer uma reavaliago do processo.
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A gente se coloca a disposi¢éo, Senador Flavio, para que tanto a associagdo meédica como as associagles de pacientes
possam também entrar em contato. A gente esta construindo em conjunto, a gente esta aqui com o didogo aberto,
estd agui participando realmente para poder ver encaminhamentos que a gente também possa vir trazer para ca, para o
ministério, parapoder agente dar andamento com as partes envolvidas, com as éreastécnicas envolvidas. Estamos sempre
adisposicao.

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

Eu até ia perguntar para Dra. Camila como é que ela vé essas observacles, porque, inclusive, na nossa justificativa da
realizac8o da audiénciapublica, esta " considerando os resultados desta cBmara técnica, como a nota técnica para o comité
com as evidéncias cientificas paraainclusdo dacirurgiafetal de correcdo da doenga, propomos audiéncia publica debater
sobre os procedimentos no SUS". Eu considero assim também que a cémara técnica... Até pergunto para a Dra. Camila
se vocé ndo fazia parte da cAmara técnica também.

Por favor, com apaavra

A SRA. CAMILA FACHIN (Paraexpor. Por videoconferéncia.) - Obrigada, Senador.

Sim, eu fiz parte da cdmara técnica. Eu representava a Associacdo Brasileira de Cirurgia Pediatrica. Fui indicada pela
diretoria da associacdo para participar da cAmara técnica.

Como o Jonathan fal ou, agente comegou a cdmaratécnicaem 2021, dai finalizamos acmaratécnica... A cBmaratécnica,
na verdade, era para uma linha de cuidado e para a questéo da cirurgia fetal, entdo a gente acabou dividindo-a em dois
grupos de trabalho. Eu participei do grupo da cirurgia fetal. E a gente finalizou a cdmara técnica com dois documentos
gue foram encaminhados para a Conitec. E nesse ano...

Desculpe, neste ano, ndo; no fim do ano passado, até estava revendo agui 0os meus documentos, a Debora Beltrammi, da
Saps, entrou em contato, porque a gente questionou, porque ja estava demorando muito a resposta da Camara Técnica.
Ent&o, a Debora Beltrammi, da Saps, entrou em contato com a gente, os profissionais da Camara, porque esse parecer,
na verdade, ndo € um parecer final, nele inclusive esta escrito parecer inicial, € um parecer inicial da Conitec. E, nesse
parecer, agente estudou junto |4, quando a Debora encaminhou paraagente, haviajaumaevidénciaimportante em relacéo
acirurgia a céu aberto, entdo eles meio que chancelando a cirurgia a céu aberto e trazendo ainda algumas preocupacdes
em relacdo acirurgiafetoscdpica, justamente por aguilo que eu cologuel na minha apresentacdo, que ainda ndo tem muita
evidéncia cientifica e tudo. E, na época, a gente até imaginou que seria bom a gente ja colocar para o publico em geral,
parao SUS liberar a questéo da cirurgia a céu aberto e depois continuar a outra parte do grupo de cirurgides que estava
lidando com a cirurgia fetoscopica.

Uma coisa que é um entrave, que o Jonathan levantou, € esse parecer do CFM, porque ele ndo € muito conclusivo. Dai,
na época, até o Dr. Renato Sa também estava participando, ele é um obstetra brasileiro e ele esta ligado também com a
diretoria da Associacdo Brasileira de Ginecologia e Obstetricia. Na época, a propria Associacdo de GO e a Associagdo
Brasileira de Cirurgia Pediatrica fizeram também uma provocagao - isso em dezembro do ano passado - para 0 Conselho
Federal de Medicinapara que saiaum parecer mais contundente do conselho, porque, assim, cientificamente falando, néo
ha o que discutir. O estudo MOMS é de 2011, a cirurgia a céu aberto... E amelhor evidéncia cientifica que a gente tem,
€ um estudo prospectivo, randomizado, entéo é nivel 1A de evidéncia cientifica. Entdo, eu acho que o que segurou um
pouco esse parecer inicial da Conitec foi 0 parecer do CFM. Entdo, a gente também estava lidando com isso.

A Ultima noticia que a gente teve da Debora foi em dezembro, e ela tinha ficado de agendar uma nova reunido com
os experts da Camara Técnica. Entdo, ndo houve uma desisténcia, Jonathan, dos experts; pelo contrério, a gente estava
trabalhando em escrever um novo documento para enviar para a Conitec em relagdo a essa avaliag8o inicial que eles
fizeram e também trabalhando no CFM para que saia um novo documento do CFM, um novo parecer. Dai a Deboraficou
de fazer algumas reunides dentro da Saps e encaminhar isso com a gente, mas ndo tivemos mais retorno.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/lPSB - PR. Por videoconferéncia.)
- Eu pergunto para vocé, Camila, e também para o... Vocé o chamou de Jonathan; é o Marcos Jonathan... Nao, pode
ser Jonathan, porque afinal o nome é Marcos Jonathan. Eu s6 quero perguntar o seguinte também para o Paulo e paraa
Fernanda: quer dizer, nés estamos realizando estaaudiénciapublicapela CAS (Comissao de Assuntos Sociais) do Senado,
com a preocupacao de apoiarmos, porgue isso é tarefa do Congresso Nacional - escutarmos a sociedade, vermos se a
necessidade que a sociedade apresenta depende de legislagdo, de uma lei ou de mudanca de uma lei, ou de apoio do
Congresso para aguilo que a sociedade apresenta.
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Parece-me, entdo, salvo melhor juizo, que nés teriamos que fazer dois encaminhamentos, como Comisséo de Assuntos
Sociais. Primeiro, para que a Dra. Debora dé a continuidade a esse processo que foi debatido no ano passado, para entrar
em contato com as entidades também, paraque pudesse dar continuidade atodo esse estudo e debate que vem acontecendo
no Ministério da Salide. E a segunda situagdo, jaque existe também anotadapediatria, cirurgiapediatrica, e daobstetricia,
€ de que a Comissdo também relate para o Conselho Federal de Medicina que esta audiéncia publica foi realizada e
gue estamos, assim, atentos aos desenvolvimentos e, conforme a nota técnica, as notas da pediatria e da obstetricia, que
0 Conselho Federa de Medicina possa se posicionar para que o Ministério da Salide possa também, com base no que
0 Conselho Federa de Medicina também colocar... Que hgja, a luz das evidéncias cientificas, 16gico, bem colocadas...
Certamente, nanotaque apediatriafez e aobstetriciafez, isso foi colocado também, paraque o Ministério da Salide possa
ter esse respaldo também do Conselho Federal de Medicina.

Estaria correto pensar dessa maneira, Dra. Camila?
A SRA. CAMILA FACHIN (Por videoconferéncia.) - Estaria, sim, Senador. Seria muito, muito bom.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSB - PR. Por videoconferéncia.) -
Mais alguma coisada parte... Eu javou escutar o Paulo também, mas da parte de vocé?

A SRA. CAMILA FACHIN (Paraexpor. Por videoconferéncia.) - N&o, eu acredito que €isso. A gente precisa retomar
as atividades do Comité Técnico Assessor, porgque a gente acabou ficando no meio do caminho um pouco. Eu acho que a
gente pode evoluir a partir dali, para que o Conitec realmente incorpore parao SUS.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSB - PR. Por videoconferéncia.) -
Ao Marcos Jonathan, também |he parece que é adequado falarmos isso?

O SR. MARCOS JONATHAN LINO DOS SANTOS (Para expor. Por videoconferéncia.) - Sim, sim. Concordo,
Senador, que a gente precisa, realmente, dar continuidade. Até mesmo houve um processo, Dra. Camila, da recomposicao
de alguns participantesda CTA, porgque, como houve mudancga de gestéo, algumas pessoas acabaram também nao estando
mais com a gente. Inclusive, eu fui uma das pessoas nomeadas agui, enquanto da Secretaria de Atencdo Especializada,
paracompor aCTA.

Ent8o, acho que, no comecinho deste ano, quando houver indicacdo... Acho que eles estdo finalizando o processo
das indicacOes dessa nova composicdo, vamos dizer assim, da CTA, para novamente a gente dar continuidade, mas a
continuidade é importante para que a gente possa dar as deliberagdes essenciais, o que jafoi discutido pela Dra. Camila,
foi colocado muito bem.

Obrigado.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSB - PR. Por videoconferéncia.) -
O Paulo, que é Presidente da Associagdo Brasileira de Espinha Bifida, também levantou a méo.

O SR. PAULO CESAR CECHIN (Paraexpor. Por videoconferéncia.) - Claro. Eu gostaria s de pedir licenca e perdéo
pela coloquialidade; eu sei que tudo isso carece de evidéncia cientifica. A associag8o so trabalha baseada em eventos
provenientes de evidénciacientifica, mas eu gostaria de compartilhar aminhaexperiénciacomo Presidente da Associagéo,
com relagdo ao que eu, de fato, vejo com relagéo as criangas que fazem o procedimento da cirurgiaintrauterina e aqueles
gue ndo tém acesso ao procedimento

E ndo precisa de evidéncia cientifica para vocé avaliar entre duas criangas qual foi a que teve acesso ao procedimento e
qual foi acrianca que teve o prejuizo por ndo ter recebido o procedimento.

Como a Dra. Camilamencionou, por diversas vezes, desde 2011, acirurgiaintrauterina é o procedimento padr&o ouro de
escolhaem todo o mundo. Eu e aDra. Camilaestivemos, no inicio do ano passado, em um congresso nos Estados Unidos,
0 maior congresso sobre espinha bifida no mundo, e |4 estavam as maiores autoridades no assunto, do mundo inteiro. A
minha fungdo nesse congresso era realmente absorver o sistema de gestdo da associagdo americana e entender como que
0s processos dessa associ agdo evoluiram téo rapido. Ent&o, eu precisei realmente debater a condi¢ao danossa comunidade
aqui no Brasil. Para eles € um absurdo a gente ndo ter o procedimento da cirurgia intrauterina ainda implementado no
sistema puiblico de salde do pais.

Entendo que também isso deve ser colocado de uma maneira com base em estudos cientificos, mas tenho certeza que
€ necess&rio levar em consideragdo a mortalidade infantil das criancas que ndo recebem o procedimento da cirurgia
intrauterina. A Dra. Camila explicou muito bem ali que existem riscos de mortalidade materna e também da crianca
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durante o procedimento, mas € importante levar em consideragéo que 16% dos individuos que recebem o diagnéstico de
miel omeningocele no Brasil ndo chegam a idade adulta, e 50% desses ndo completam o primeiro ano de idade.

Eu entendo também a necessidade da comprovagao através de estudos cientificos que ja existem. Eu acho que talvez seja
necessario levar em consideragdo os estudos com relagdo aos efeitos de médio e longo prazo da cirurgia intrauterina e
das criangas que ndo tiveram acesso a cirurgia, mas a maioria das criancas que vém a 6bito no primeiro ano de idade
com mielomeningocele é em decorréncia de mau funcionamento da vavula de derivagdo ou de infecgdes contraidas
durante o procedimento, durante o primeiro ano, ou em substitui¢&o do shunt, derivag8o, como aDra. Camilaexplicou. As
criancas morrem de meningite, e 84%, salvo engano, das criangas que recebem o procedi mento intrauterino ndo necessitam
da colocagdo da valvula de derivacdo peritonial, ventriculo peritonial. Ent&o, essas criangas ndo sd0 expostas - ou esse
percentual de criancasndo é exposto - ao risco de contrair meningite. Aqui nés estamosfalando diretamente de mortalidade
infantil. Ent&o, com relagdo aos beneficios, as evidéncias, eu acho que isso estd muito claro.

Com relacdo aminha vivéncia com essas familias - eu devo atender cerca de cinco novas familias todas as semanas com
o diagndstico de mielomeningocele -, eu acho que praticamente todos os individuos que recebem o diagndstico acabam
chegando até a associag@o hoje. A gente realmente consegue verificar a diferenca ndo somente na qualidade de vida
da crianga, mas também nos impactos socioecondmicos de toda a familia, inclusive porque os custos de administracdo
de uma crianga com uma quantidade reduzida de sequelas no Sistema Unico de Salide sio incomparéveis. Novamente,
tenho certeza que esses custos vao ser levantados ap6s a comprovagdo da viabilidade técnica de implantagéo da cirurgia
intrauterina no Sistema Unico de Salide.

Mas basicamente, com relagdo a material, a gente falade linha de costura cirdrgica. Entéo, os profissionais jaestdo la. Os
efeitos ndo sdo somente os ef eitos com relagdo a salide - eu acho queisso tem que ser levado em consideracdo -, acirurgia
intrauterina ndo traz beneficio somente a salide da crianga, mas traz beneficio ao Erério publico, traz beneficio a condicdo
socioecondmica das familias que sdo atingidas por essa condi¢do em todo o pais. O nivel de debilitagdo dessas criangas é
t8o grande que, automati camente apds o nascimento, um dos pais precisadeixar o mercado de trabal ho, geralmente amaior
prejudicada é a mée, como sempre. Entdo, estamos prejudicando ainda as mulheres que trabalham no pais que, muitas
vezes tém qualificacdo, tém um sucesso profissional, tém uma boa colocagdo e tém que deixar esse mercado de trabalho,
tém que reduzir a capacidade econdmica do sustento da familia para atender sequelas que, muitas vezes, poderiam ter
sido evitadas. E, como o Senador Flavio Arns colocou - e muito bem colocado -, nds temos muitos desafios com relacdo
a mielomeningocele, mas o primeiro passo € providenciar o0 melhor tratamento para que essas criangas cresgam com o
menor niimero de sequelas possivel, para que, no futuro, tenham menos desafios a ser solucionados.

Essa era a colocagdo que eu gostaria de fazer em respeito & nossa comunidade, aqueles que tiveram acesso & cirurgia,
a0s que ndo tiveram. Temos hoje assistentes que estdo galgando para conseguir a cirurgia intrauterina, na esperanca de
conseguir. Eu tenho certeza absoluta - isso € uma verdade que evidenciamos no nosso dia a dia - de que os beneficios
dacirurgiaintrauterina sdo evidentes. Eraisso.

Obrigado.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/lPSB - PR. Por videoconferéncia.)
- Agradeco de novo, Paulo. Acho que a sua fala foi extremamente importante e esta de acordo com aquilo que uma
associagao brasileira que pretende defender a dignidade, o respeito, chances, oportunidades tem que fazer. Parabéns pelo
depoi mento também!

Eu até sugiro... Eu coloquei algumas coisas antes, mas gostaria que esse documento que vamos colocar, em fungéo
desta audiéncia publica, até fosse elaborado em conjunto pela Abrasse, pela Dra. Camila também, para que a gente
pudesse enviar, Jonathan, também para a Ministra da Salde; obviamente que ela tem que tomar conhecimento de tudo.
Que possamos, inclusive, fazer talvez uma audiéncia publica... audiéncia pablica, ndo, desculpe, uma audiéncia com ela
também, e enviar paraaDra. Beltrammi, como foi colocado, parao Conselho Federal de Medicina, mas que o documento
reflita aquilo que foi colocado nesta audiéncia publica. Vamos fazer em conjunto esse documento, ai assinamos como
audiéncia publica da CAS, com o apoio, com a participagdo do movimento social também, que faz... Estd bem assim?
Porque ai, sim, nés vamos acompanhar regularmente, quer dizer, cobrar, mas, no bom sentido também, porque a gente
guer que tudo funcione bem.

Mas eu sO quero dizer, em relacdo ao que o Paulo falou, que é bem verdade, quer dizer, os beneficios para criancas séo
t&o evidentes!

Nos Estados Unidos, inclusive, de acordo com a pesquisa mostrada, nem concluiram, porque eratdo ébvio que as coisas
eram melhores com a cirurgiaintrauterina. Em termos da seguranca da familia, questdes socioecondmicas sdo essenciais.
Por qué? Porque, quando uma familia tem um filho ou uma filha com algum tipo de necessidade de salde especial,
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isso envolve a familia toda, e todo mundo fica com dificuldades de exercer com calma e tranquilidade o seu dia a dia,
em particular a mae, como foi colocado. E, para o poder publico, a gente usa, inclusive, uma frase: € mil vezes mais
barato prevenir do que remediar. Se vocé previne, haverd menos internagdo, menos atendimento médico depois, mais
perspectivas, inclusive para que pessoas, por terem uma condicdo melhor de vida, com menos sequelas e menos
problemas, possam até retornar ao proprio trabalho e, na sequéncia, a participacao na sociedade.

O que vocé acha, Fatima? Estaria bem assim? Porque nds temos que terminar sempre uma audiéncia publica com
encaminhamentos efetivos; quer dizer, o foco hoje ndo é em muitos desafios, como o Paulo colocou, mas na cirurgia,
com diagndsticos precoces, exames complementares, para se ter essa certeza da necessidade e a prépria realizagdo da
cirurgiaintrauterina.

E o0 acesso descentralizado, como a Fatima... A Fatima, néo, desculpe, é a Fernanda, ndo é? Eu estou falando Fétima e
ndo sei por qué.

O acesso descentralizado, que a Fernanda Maia colocou, esteja, tanto quanto possivel, mais préximo do local em que a
familiareside, ndo €? Claro, pelo menos, gradativamente, que esses servigos sejam ampliados.

Como acontece no Parang, a gente tem um hospital de clinicas ligado a uma universidade. Havendo isso nos estados,
val fazer com que a formagdo médica dos profissionais de salide acontega de uma maneira ja ligada a essa necessidade
da populacéo.

A Dra. Camilalevantou amao, ndo &, Dra. Camila?

A SRA. CAMILA FACHIN (Paraexpor. Por videoconferéncia.) - Levantei, Senador.

Eu gostaria s6 de complementar um ponto que o senhor acabou de colocar: tdo importante quanto oferecer a cirurgia
intrauterina é fazer uma rede que seja capacitada paratal, ndo é?

Ent&o, 0 que a Fernandafalou € super importante: um hospital regulamentado em cada estado. A gente ndo precisade dez
hospitaisdo SUS namesmacidade, até porque é umacirurgiarara, existe umacurvade aprendizado e todo um treinamento
para a realizag8o da cirurgia, que implica melhores ou piores resultados, néo €? Entdo, a regulamentacdo dos locais €
importante também para o Ministério da Salde, para que se mantenha a qualidade, para que a gente possa oferecer um
tratamento de ponta, que, como o Paulo falou, é oferecido em todo o mundo para as gestantes que tém um feto que tem
mielo, mas com qualidade e seguranca.

Ent&o, acho que é importante a gente pontuar isso também.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSB - PR. Por videoconferéncia.) -
Eu acho que antes disso, até como prioridade, € incorporar no SUS...

A SRA. CAMILA FACHIN (Por videoconferéncia.) - Sim.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSB - PR) - ... acirurgiaintrauterina,
de acordo com os procedimentos, para que as pessoas tenham acesso a ela sem os percal ¢os, dificuldades, eventualmente
tendo que apelar paraa Justica ou perder essa janela de oportunidade, mas paraisso tem que ter os exames. |sso ja é uma
coisa mais simples, ndo é? E propriamente fazer os exames e saber que em certos locais a cirurgia é feita regularmente
desde que os indicadores apontem para isso. E ir aumentando, porque ha estados no Brasil, estados onde vocé néo tem
hospital universitério, inclusive. Entdo uma cirurgia rara dessa natureza, as vezes, fica dificil, mas o objetivo é o pessoal
conhecer, habilitar, vamos dizer que o conhecimento vai evoluindo. N&o &, Fernanda? N&o sei se vocé como méae também,
escutando tudo o que foi falado... Porque a pior coisa seria a gente dizer: "Olha, tivemos audiéncia publica e nada foi
resolvido". Ent&o isso ndo pode acontecer. Quer dizer, vamos, como Comissao, junto com vocés, atras daquilo que foi
apontado. O que vocé acha, Fernanda?

A SRA.FERNANDA MAIA (Paraexpor. Por videoconferéncia.) - E muito importante, Senador, que nds tenhamos uma
rede preparada. N&o € so a gente solicitar que o SUS implemente essa cirurgia e que qualquer médico possa fazer, porque
ele precisater uma capacitacdo. E uma cirurgia bastante delicada, a gente esta falando do sistema nervoso central, agente
estafalando de medula, agente estafalando de estruturas que sdo muito delicadas no nosso corpo. E qual quer erro também
¢ fatal. Da mesma forma que um profissional capacitado e com olhar, com experiéncia, pode, sim, reverter um quadro
futuro bem dificil para essa crianga. Um profissional ndo capacitado também pode trazer, pode aumentar esses desafios.
Entdo eu acho que o caminho realmente é esse que a Dra. Camila confirmou, de acordo com o que o senhor falou.

E vamos por passos, ndo €? O primeiro passo € esse. Depois que a gente conseguir isso, a gente val para 0s proximos
passos, de acordo com anossa... NGs temos ai uma equipe técnica maravilhosatambém na Abrace, aDra. Camilaafrente,
ela nos direciona bastante.
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E, comofoi dito naaudiéncia, umafamiliaque tem aoportunidade de fazer essacirurgiaintrautering, elamuda, transforma
a perspectiva da familia, porque o conhecimento, ainformagao trazem para nds armas muito poderosas, ndo é, Senador?
Quando a gente tem uma crianca que foi operada intraltero, a gente passa a... O nosso mundo se abre, porque € uma
cirurgiarara, € umacirurgia... As pessoas, as vezes, até os proprios profissionais da medicina, quando veem que agquela
criancafoi operadano Utero: "Nossa, foi operadaintraliterol” e se espantam, ndo €? Muitos profissionais da érea da salide
ainda se espantam com isso. Ent&o, o senhor imagina uma pessoa leiga.

Eu sou administradora, ndo sou da &rea da salide, mas o tanto que eu ja aprendi, desde que eu descobri o diagnostico
da minha filha até hoje. Tem situacfes que eu converso com profissionais da &rea da salide, na mesma linguagem. N6s
conseguimos nos expressar também de umaformamuito clarae muitasvezesaté técnica, porque € um aprendizado gigante.

Eu ndo tenho vérios pacientes com mielo, mas eu tenho uma paciente com mielo, que € aminhafilha, e o quanto elame
ensina e hd um universo que se abre. Hoje eu consigo auxiliar outras familias que, assim como a nossa familia, um dia
chegou, descobriu o diagndstico, ndo sabia nada e foi atrés de informacdo. Entdo, hoje eu consigo auxiliar essas maes,
essas familias com relacdo a cirurgia intralitero, porgque as pessoas vém perguntar: "Como foi? Como é o p6s? E ai?'.
A gente troca essas informacfes. A Abrasse tem vérios grupos também que nos conectam, conectam essas familias pelo
Brasil todo. A gente consegue dar esse auxilio até depois, depois que a crianga nasce. Como €? Com um més, com dois,
com um ano, com dois anos, com coisas que a gente vai aprendendo ao longo da caminhada. Eu costumo dizer assim, que
todos caminhamos na mesma estrada, alguns mais a frente, outros mais atrés, e os que estéo mais a frente podem gjudar
guem esta comegando essa caminhada.

Ent8o, essa cirurgia intralitero ndo é so o fato de fazer, de operar; é todo um mundo que se abre, é todo um contexto
familiar que a gente pode proporcionar para essas pessoas, de valorizagdo mesmo. Se a gente jatem estudos téo fiéis que
comprovam a eficaciadessa cirurgia, 0 nosso desafio agora € conseguir se fazer entender. Os estudos ja mostram; navida
também nds temos situagdes, nds temos casos concretos que mostram, proximos da gente, muito proximos! Eu conhego
muitas criangas que tiveram e, em que a gente vé, a olhos nus, a gente consegue ver os beneficios desse procedimento.

Mas muito obrigada pelo convite, muito obrigada pelainiciativa do senhor. Que a gente possa ter muitas mais audiéncias
publicas e possamos trazer outras pessoas para contribuir, para complementar tudo isso! Fico muito feliz de participar.
Obrigada, Abrasse; obrigada, Senador.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSB - PR. Por videoconferéncia.) -
Muito bem, sempre lembrando que ainiciativasempre é aprovada por um conjunto de Senadores. Entdo, essainiciativada
audiéncia publicafoi aprovadana CAS (Comissdo de Assuntos Sociais), que é salde, previdéncia, assisténcia e trabalho.
E os resultados sdo |evados para a Comissdo também e sdo muitos Senadores. V océs tém, como eu disse na abertura, com
certeza absol uta, asolidariedade do Senado Federal. Conhecendo os Senadores e Senadoras, todos e todas est&o solidarios
com a causa. Por isso que é importante sempre o Senador saber 0 que deve ser feito para que a gente possa, como Senado
Federal, atuar, auxiliando, mostrando, legislando, regulamentando o que for necessario. Entéo, isso pode ter certeza de
gue a gente faz também.

Eu vgjo 0 Dr. Marcos Jonathan também levantando a méo.

O SR.MARCOSJONATHAN LINO DOS SANTOS (Paraexpor. Por videoconferéncia.) - Seriasd paracomplementar
na verdade e até mesmo agradecer a colocagdo da Fernanda e do Dr. Paulo, porque realmente a gente, enquanto
Ministério da Salde, a partir do momento em que a gente incorpora uma tecnologia, algum procedimento, a gente tem
gue ter a seguranca de que ele vai ser realizado de forma efetiva, de forma eficaz. E ai a gente cria esses processos de
regulamentacdo, como também, Dra. Camila, aimportanciatambém da formac&o desses profissionais que vao realmente
realizando os procedimentos. Entdo, tudo isso acaba sendo efetivado, sendo realizado juntamente com o processo de

incorporacao.

Ent8o, sd para a gente ter esse esclarecimento mesmo de como € que é feito o processo, porque, para colocar no SUS,
a gente precisa realmente estar colocando com seguranca, que esta sendo realizado realmente com seguranga, para que
nao tenha nenhum tipo de problema.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSB - PR. Por videoconferéncia.) -
Muito bem. Asiniciativas que eu mencionei antes, junto ao ministério, nés mostramos antes também para vocé, para ver
se reflete bem o que foi discutido nessa reunido, Marcos, e também para a Dra. Camila. Vamos fazer isso a muitas méos
para o encaminhamento ser bem adequado, correto e refletir a necessidade do que deva acontecer.

Esta bem. Eu acho que da minha parte seriaisso também.
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Quero agradecer novamente a participagdo da Fatima - ndo sei por que estou chamando vocé de Fatima, mas € Fernanda
Baia; obrigado pelafala, pelaexposi¢do, como mée -; também ao Paulo, que faz um trabal ho importante junto com todos
os demais membros da diretoria, como Associagéo Brasileirade Espinha Bifida; a Dra. Camila, que € Cirurgid Pediétrica
aqui do Hospital de Clinicas de Curitiba, no Parana - parabéns pelo trabaho e pela participagdo junto com as mées e
familias também na Abrasse; e peco para transmitir um abraco também a todos e todas do hospital -; ao Dr. Marcos
Jonathan Lino dos Santos, que € Consultor Técnico do Ministério da Salide, foi muito importante a participago.

E vamos tomar as providéncias ja mencionadas, os encaminhamentos ja mencionados, para que os desdobramentos desta
audiéncia publica possam acontecer, e dizendo novamente a todos e a todas que nos acompanham que esta audiéncia
focou a parte da cirurgia intrauterina, os antecedentes e as consequéncias disso. Agora, até como ja houve o encontro
dos profissionais, que possamos abordar, porque alguém pode dizer: "N&o, mas a fisioterapia como é que fica? E o
medicamento? E o cateter?'. Ent&o, essa politica de cuidados a gente vai abordar na outra audiéncia publica. Esta bem
assim? (Pausa.)

Ent&o, agradego novamente; agradeco ao lvan, nosso amigo da Comissdo de Assuntos Sociais, por todaainfraestruturada
Comissdo colocada adisposi¢do destaaudiéncia publica; agradego aos mei os de comunicagdo do Senado, que véo dar toda
adivulgagéo para esse evento: Jornal do Senado, Radio Senado, Agéncia Senado, enfim, todos 0s meios de comunicagao;
agradeco a presenca de vocés novamente.

Que bom! Contem com o Senado Federal e com o Congresso. Tenho absoluta certeza de que a Camara dos Deputados
também esta totalmente solidaria com vocés. E vamos caminhar juntos, ndo €? Juntos fazemos as mudangas que sdo
necessarias.

Nada mais havendo atratar, declaro encerrada a presente reuni&o.

Obrigado.

(Iniciada as 10 horas e 03 minutos, a reunido é encerrada as 11 horas e 47 minutos.)
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