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SENADO FEDERAL

SECRETARIA-GERAL DA MESA
SECRETARIA DE REGISTRO E REDACAO PARLAMENTAR

REUNIAO
22/06/2026 - 412 - Comisséo de Direitos Humanos e Legislacéo Participativa

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar AliancadREPUBLICANOS - DF. Fala da Presidéncia.) -
Bomdia

Declaro aberta a 412 Reunido, Extraordinéria, da Comissdo Permanente de Direitos Humanos e Legislagéo Participativa
da 42 Sessdo L egidativa Ordinaria da 572 Legislatura, que sera realizada nesta data de 22 de junho de 2026.

A audiéncia publica serd realizada nos termos do Requerimento 89, de 2026, de minha autoria, para debater a atencdo
integral as pessoas com fissura labiopalatina no Brasil, especialmente no que se refere ao diagndstico precoce, ao
tratamento adequado, & organizagdo da linha de cuidado no Sistema Unico de Salide e & garantia de direitos das pessoas
acometidas e suas familias.

A reunido serd interativa, transmitida ao vivo e aberta a participacéo dos interessados por meio do Portal e-Cidadaniana
internet, em senado.leg.br/ecidadania, ou pelo telefone da Ouvidoria, 0800 0612211. O relatério completo com todas as
manifestagdes estara disponivel no portal, assim como as apresentacdes que forem utilizadas pel os expositores.

Antes de passar a palavra aos nossos convidados, teremos a honra de prestigiar os nossos convidados presentes e os que
estdo acompanhando a gente via online ou pela televisdo com uma apresentacdo especial preparada para este momento.
Convidamos para a execucdo do Hino Nacional brasileiro: Juliana Souza Lima Verde, violinista; Lucas do Nascimento,
pianista; Maria Anatélia do Nascimento Silva, cantora.

Eu peco atodos que fiquem em pé em posicdo de respeito ao Hino Nacional.

(Procede-se a execucao do Hino Nacional.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar AliancgdREPUBLICANOS - DF) - Linda Que
emocionante! Agradecemos aos artistas pela bela apresentagéo.

Na sequéncia, assistiremos a uma apresentacdo especia realizada por pacientes da rede de atendimento a fissura
labiopalatina. Eu agora quero ver esta linda apresentacao.

Atencdo, Brasil! Esta € uma audiéncia publica em que agente vai trazer 0 coracdo para esta audiéncia. Eu poderia apenas
ter trazido os especialistas para debater o tema, mas a gente ja percebeu que a gente tem que mexer nesta Casa também
com o coragdo. Ndstemos que mexer com o coragdo do povo brasileiro. O temaque nésvamosdiscutir hoje, infelizmente,
ainda € um tema, por algumas autoridades, invisibilizado. O maior objetivo desta audiéncia é dar visibilidade ao tema. O
maior objetivo desta audiéncia é dizer que essas criangas existem e que elas precisam, em 30 dias, mudar a vida delas.
Vocés terdo acesso ainformagdes nesta audiéncia, a algumas informagdes chocantes, mas a muitas informagdes também
gue véo deixar o coracdo de vocés aquecido, porque nés estamos vendo um Brasil voltando a sorrir, gragas muito a
iniciativa da sociedade civil, das organizagdes que trabalham com o tema.

Mas a gente ndo quer ser s uma audiéncia para colocar o tema em debate, para mexer com o coracédo de todo mundo,
ndo. N6s queremos sair daqui hoje, doutores, com encaminhamento. NGs gostariamos de declarar - e eu quero que vocés
acreditem nisso - que a partir de hoje a gente muda a histéria deste tema no Brasil. Eu quero declarar que a partir de hoje
agente vai dar um pontapé inicial a um novo tempo, e eu espero que vocés entendam que essa pode ser uma audiéncia
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hi storica, um momento historico paravocés cientistas, para vocés médicos, para vocés pacientes, para a sociedade. Entéo,
nosvamos sair daqui hoje com encaminhamentos: o que precisamosfazer no Brasil quanto ao tema. Por que aindaencontro
uma pessoaidosacom 84 anos de idade que néo teve acesso acirurgiaainda? Por que eu estou encontrando adol escentes no
Brasil que ainda ndo tiveram acesso, jovens que ndo tiveram acesso? Nos vamos falar sobre este assunto, e nés queremoas,
hoje, mudar a histéria do temano Brasil.

Entdo, agora, com muita alegria, nds vamos assistir a uma apresentacao realizada pel os pacientes da rede de atendimento
afissuralabiopaatina. Sejam bem-vindos, € uma alegriarecebé-los aqui. (Palmas.)
Enquanto eles se organizqm, eu informo ao Brasil que eles sdo pacientes da rede de atendimento a fissura labiopalatina
aqui do Distrito Federal. E isso? N&o? A violinista ndo.

(Intervengéo fora do microfone.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliancad REPUBLICANOS - DF) - Fale aqui, no microfone.
Fale aqui, s para a gente ouvi-la. Apresente a sua equipe.

A SRA. JULIANA SOUZA LIMA VERDE (Paraexpor.) - Bom dial
A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar AliancgyREPUBLICANOS - DF) - Bom dia!

A SRA.JULIANA SOUZA LIMA VERDE - Eu sou... Bom, eu fui paciente do Hran, fiz minha cirurgiano ano passado,
sou fissurada - eu e o Calebe. Eu convidei também alunos meus e alunos do Centro Suzuki de Brasilia, para estarem aqui,
para conhecerem essa causa hobre e também conhecerem os pais. E vamos dar um presente para vocés nesta manha.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca/REPUBLICANOS - DF) - Obrigada.

(Procede-se & apresentacéo musical.) (Palmas.)
(Procede-se a apresentacéo musical.) (Palmas.)
(Procede-se a apresentacéo musical.) (Palmas.)

(Procede-se a apresentacéo musical.) (Palmas.)

(Procede-se a apresentacéo musical.) (Palmas.)

A SRA.PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliancad REPUBLICANOS - DF) - Gente, lAnaminhaterra,
agente bate palma mais bonito. Vamos1a E! (Palmas.)

Lindo! Quero agradecer a Professora. Que lindos, Professora, seus alunos. Obrigadal

A nossa segunda-feira estava fria, vocés aqueceram a nossa segunda-feira.

Muito obrigada, foi uma alegria. Muito obrigada mesmo, Professora.

Vamos voltar parao lugar. Setiver algum assessor sentado, o lugar aqui € a preferéncia das criangas, 0.k.?

Dando continuidade a programacao, solicito agora a Secretaria a exibicéo do filme Jornada da Familia.

(Procede-se & exibicdo de video.) (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliancad REPUBLICANOS - DF) - O documentério que
vocés viram retrata a historiareal e apresenta os desafios enfrentados por familias brasileiras na busca pelo diagnostico,
tratamento e acompanhamento adequados para pessoas com fissura labiopaatina. E, mais umavez, vocés perceberam ali
a participacao da sociedade civil.

Nés vamos para o nosso debate e eu quero apresentar para vocés a primeira mesa.

E ja quero informar que, depois que nds anunciamos, Dr. Marconi, esta audiéncia publica, nods recebemos contatos de
instituictes do Brasil inteiro: médicos, especialistas, cirurgides, secretérios de salide. Se nds tivéssemos a oportuni dade
de trazer todos, nés teriamos aqui, na mesa, hoje, acho que umas 30 pessoas. Acredita nisso? Nao imaginava que fosse
chamar tanta atencdo do Brasil uma audiéncia publica. Nés estamos via internet, e as perguntas ndo param de chegar.
Desse modo, Dr. Marconi, € possivel que a gente tenha que fazer depois a segunda, aterceira audiéncia.

Quem ndo pdde vir... Quero pedir desculpa a todos que estéo nos assistindo, que fizeram contato e que queriam estar
agui namesa. Nesta primeira audiéncia, a gente colocou apenas sete pessoas. Por qué? Porque nds sabiamos que teriamos
crianca no auditério, parando cansar as criangas, ndo cansar as familias.
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Algumas véo ter que sair correndo parair para a escola daqui a pouco, mas a gente ndo vai encerrar neste debate.
Nesse sentido, eu quero apresentar a nossa primeiramesa, e teremos uma segunda ainda agora de manhé.
Compde a primeiramesa - eu quero que vocés aplaudam com muito carinho -; Dr. Marconi Delmiro... (Palmas.)

... Médico, Cirurgido Plastico, representante da Sociedade Brasileira de Cirurgia Plastica e Especialista em Cirurgia
Reconstrutiva Craniofacial. Dr. Marconi, que aegria recebé-lo. Obrigada. Eu preciso contar um segredo para vocés. é
meu amigo. (Risos.)

Depois eu conto paravocés como é que eu conheci este homem. Eu sonhavaem conhecer este homem, e ndo o encontrava.
Sabia que ele existia, € ndo 0 encontrava. Depois eu conto para vocés como eu o encontrei. A partir de entdo, somos
amigos, somos parceiros, e € uma honra, Dr. Marconi, estar contigo agui.

Compde a mesa também: Camila Rocha e Silva, Diretora-Executiva da Smile Train Brasil e Regional para a América
Latina. Camila, sgja muito bem-vinda! (Palmas.)

Esta conosco também, nesta primeira mesa, a Berenice Oliveira Leite Lacerda, Jornalista, mée de paciente. Berenice!
(Palmas.)

Temos namesa o Cristiano Tonello, representante do Hospital de Reabilitacdo de Anomalias Craniofaciais, o Centrinho
da Universidade de S&o Paulo (USP). Muito bem-vindo, Doutor! (Palmas.)

Olhao peso destamesal Talvez alguns dos senhores estejam perguntando por que esta audiéncia publica estd acontecendo
na Comissao de Direitos Humanos e ndo na Comisséo de Salide do Senado. Eu vou explicar: afissuralabiopalatinaprecisa
ser discutida na perspectiva dos direitos humanos. O tema exige atencdo especial, porque envolve grupos em condi¢éo
de vulnerabilidade - recém-nascidos, criancas, adolescentes -, que dependem de atuacdo coordenada do Estado para
terem acesso a cuidados especializados. O tratamento adequado demanda acompanhamento multiprofissional, continuo,
envolvendo cirurgia plésticareconstrutiva, odontologia, ortodontia, fonoaudiologia, psicologia, nutricdo e outras areas da
salde e também da educacgo, da culturae do lazer.

O tema ndo se encerra numa sala de cirurgia; ele é transversal. Hoje a gente ndo vai discutir apenas o tratamento ou a
cirurgia; nés queremos trazer para a mesa o debate sobre os direitos das familias. Hoje nds queremos trazer para este
debate aqui ndo apenas o médico, o remédio, a cirurgia, mas nos queremos trazer para o debate a violacdo de direitos
gue esta acontecendo no Brasil inteiro. Se fosse s6 para falar do médico, do remédio, do tratamento, nés estariamos na
Comissdo de Salide, mas a gente quer fazer uma abordagem mais ampla do tema. Tipo: como é que esta |4 na ponta a
liberacdo do tratamento fora do domicilio? Esse dinheiro esta saindo logo? As familias estéo conseguindo sair das cidades
pequenas parair para o centro de referéncia para o tratamento, para a cirurgia? Quando saem, estdo tendo o atendimento
necessario? Estdo sendo acolhidas? Estéo sendo cuidadas? Quantos anos uma crianca esta ficando na fila, aguardando
umacirurgia? E quando esse pal sai com acrianga para acirurgia, para a cidade, especialmente daregido ribeirinha, das
cidades menores: como € que esta o abono de falta desse pai e dessa méae lano trabalho? Nds queremos discutir tudo isso.

NOs queremos discutir também como é que a escola estd lidando com as criangas. Como é que esta a questdo do bullying
no Brasil? Como é que esta a questdo do preconceito? Nés queremos discutir nesta Comissdo também. N&o so o direito a
reabilitagdo, a cirurgia, mas nos queremos saber como € que o mercado de trabalho esta recebendo essas pessoas. Temos
ou ndo temos preconceito? Temos ou ndo temos discriminacéo?

Entdo, hoje, nésvamosdiscutir deformageral otemae, claro, nds vamos debater como € que estd, de verdade, aaplicacéo
daLe 15.133, de 2025, que estabeleceu a obrigatoriedade da oferta pelo SUS de cirurgia reconstrutiva para a fissura
|abiopalatina.

E o0 que mais me deixatriste, Doutor, € que ela é de 2025! Deixem-me repetir: nds temos umalei agora, 25 - 2025 -, que
estabel eceu a obrigatoriedade da of erta pelo SUS de cirurgia reconstrutiva para a fissura labiopalatina. Essalei tinha que
ter, no minimo, 50 anos, mas ela foi promulgada agora, sancionada agora. Mas a pergunta € sO a sancdo ja resolveu o
problema? Como ela esta na prética?

Ent&o, hoje, 0 nosso debate sera também aluz dos direitos humanos, aluz da garantia dos direitos. primeiro, ao acesso a
cirurgia; depois, ao tratamento; e em especial - eu quero muito que vocéstragam aqui paraamesa- agarantiadadignidade
da pessoa humana. Nés ndo vamos fugir do debate da garantia da dignidade da pessoa humana.

Nesse sentido, eu tenho a honra de passar a palavra, por dez minutos - mas, se precisar, pode passar, Doutor -, para o Dr.
Marconi Delmiro, Médico Cirurgido Plastico, representante da Sociedade Brasileira de Cirurgia Pléstica e Especiaista
em Cirurgia Reconstrutiva Craniofacial, o mais incrivel cirurgido pléastico do mundo, meu amigo. (Palmas.)
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E vou dizer paravocés: que esta aqui nos bastidores do Congresso o tempo todo provocando. Essalei foi realidade porque
o Dr. Marconi ficou brigando agui no Congresso Nacional para que €la acontecesse.

Ent&o, Dr. Marconi, sejamuito bem-vindo. O senhor tem seus dez minutos.

O SR. MARCONI DELMIRO (Paraexpor.) - Bom diaatodos.

Eu queria agradecer a oportunidade a nossa querida Senadora Damares Alves e, antes de entrar em detal hes cientificos,
eu queria so fazer um relato do meu diaadiano hospital, nas minhas histérias, contextualizar com o filme que acabamos
de ver agui, porque, de fato, emociona muito a historia do William Levy.

Bom, um bom-dia especia aos familiares dos nossos pacientes com fissura labiopal atina.

Ent&o, vocés acabaram de assistir a histéria dessa familia. Hoje eles estdo aqui conosco - depois nds vamos apresenta
lo, Senadora.

Eu tive o privilégio de recebé-lo no Hospital Regional da Asa Norte, onde eu trabalho, e eu me lembrei muito, vindo até
a gente, de muitas outras familias que conheci ao longo da minha trajetéria como cirurgido, jornadas que enfrentaram,
dificuldades. Com esses anos todos de exercicio da medicina, de cirurgido, existem realidades de criangas que nunca
deixo de acompanhar e deixam memoarias indeléveis, inesqueciveis. Eu recebo familias que percorrem horas, as vezes
dias, como vocé bem sabe, em todas as regides, na dimensdo deste pais continental; como vocé contextualizou ai, deixam
paratrés o trabalho, a casa, arotina, inclusive os outros filhos - e eu acho que € a maior dor a mae ter que se separar,
independentemente do motivo, dos seus outros filhos -, para buscar tratamento de uma crianga com fissura labiopal atina.
As familias chegam cansadas, preocupadas e - por que ndo dizer? - assustadas, mas chegam carregando algo muito
poderoso, que é a esperanca de saber que seus filhos teréo oportunidades de que possam se desenvolver plenamente, de
gue possam construir o proprio futuro.

E foi olhando, de fato, para essas familias que eu e tantos colegas decidimos fazer o caminho inverso, né? Passamos a
percorrer 0 Brasil, através de missdes, compartilhando conhecimento, obviamente aprendendo muitas coisas com outros
cirurgides, outras equipes formadas durante esse periodo, para poder oferecer gjudaaessas familias que ndo tinham acesso
a servicos especializados. Obviamente, o ideal € que menos criangas precisem cruzar o pais para que essas familias sgjam
atendidas, que elas ndo precisem largar tudo no meio do caminho. Mas preciso ser honesto com vocés, isso ndo é solugao.
Podemos montar missdes, ir até determinadoslocais, operar, masedepois, como é queficam essas criangas, essasfamilias?
A gente diminui um pouco a dor naguele momento, mas ndo muda a realidade.

E também lembro que n&o é sustentavel e ndo pode depender s6 dagente. Porque, quando eu recebo um bebé, como aguele
gue vimos no video, eu ndo penso apenas na cirurgia, obviamente. Eu penso na vida que esta pela frente, no primeiro
dia de escola que o Levy terd, nos primeiros amigos, na confianga que essa crianga vai construir, nos sonhos que vai
desenvolver, na pessoaque ele vai setornar, nesse cidaddo. Os primeiros anos de vidaimportam sobremaneira, e garantir
gue uma crianca tenha a oportunidade de se desenvolver plenamente desde a primeirainféncia ndo é apenas uma questéo
de salde, é uma questdo de dignidade, de inclusdo, de direitos humanos, como vocé bem falou aqui.

Eu nunca vou esquecer um jovem que conheci ainda bebé. Anos depois, ele voltou para me visitar numa consulta e veio
falar que foi aprovado na universidade. N&o precisa falar da minha alegria, né? Naguele momento, €le praticamente nédo
precisou dizer nada, o olhar dele diziatudo, porque naguel e olhar ndo haviamedo, ndo haviainseguranca; haviaconfianca,
havia dignidade, havia, sim, futuro. Quando olhei para ele, ndo pensei apenas na universidade, pensei em tudo o que veio
antes, ainda bebé, toda a trajetéria da familia, e naquela crianga, que ainda ndo sabia de nada, ndo tinha nogéo de como
seriaasuavidase ndo houvesse aintervencao cirdrgica, obviamente; nas oportunidades que recebeu ao longo do caminho.

Eu quero esse olhar para toda crianca com fissura labiopalatina no Brasil, mas eu ndo consigo garantir isso sozinho.
Nenhum médico consegue, nenhuma equipe consegue, por mais que nos esforcemos. O que pode mudar essa realidade
ndo esta nas nossas malas de viagem, saindo de Brasilia, indo para outros estados gjudar em cirurgias, em mutirdes, etc.;
esta agui nesta sala, porque nesta sala estdo reunidos familias, pacientes, profissionais de salide, hospitais, organizacdes
da sociedade civil e representantes do poder publico.
Cada um de n6s chegou aqui com uma histéria diferente, uma responsabilidade diferente, mas com a mesma convicgao:
a de que nenhuma crianca deve ter seu futuro determinado pelo lugar onde nasceu. Essas familias acreditam nisso. Os
profissionais que dedicaram suas vidas a essa causa acreditam nisso. As organizagdes gque trabalham todos os dias por
essas criancas também acreditam nisso. E eu acredito que, quando escolhermos caminhar juntos, podemos transformar
essa realidade. Que um dia toda criancga possa receber o cuidado que precisa proximo da sua casa, no seu estado, na sua
capital, préximo a sua cidade, no tempo certo, ao lado da sua familia, ao longo de sua jornadal
Muito obrigado. (Palmas.)
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A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANOS - DF) - Gente, ele foi certinho
no tempo dele.

Vai continuar ou ndo? Meu Deus, que alegrial

N6és vamos ter a honra de ouvir agora a Camila Rocha e Silva, Diretora-Executiva da Smile Train Brasil e Regional para
aAméricalatina

Camila, antes de vocé falar, eu vou fazer o registro de algumas pessoas que estdo agui.

Esta aqui presente umainstituicdo chamada Atini Voz pela Vida, que trabalha com indigenas. Eu vou contar um segredo
paravocé: eu sou afundadora da instituicao.

Eu queria que o pessoal da Atini levantasse a méo. (Palmas.)

Olha! Eles me expulsaram la dainstituicdo. Depois que eu virei Ministra, me expulsaram e ndo posso mais participar.
Mas é uma das institui¢des que € parceira do Dr. Marconi - foi nessa jornada que eu o conheci - e que traz as criangas
com fissuralabiopalatina para a cirurgia; faz busca ativa e, junto com o Dr. Marconi, tem salvado a vida dessas criangas,
porque nédo éfacil umacriancaviver em areaindigena com afissuralabiopal atina, especialmente na hora da alimentacéo,
porque a base da comida dos povos indigenas € o beiju, é afarinha. Imagina como essa crianga consegue se alimentar:
com muita dificuldade. Entdo, a Atini estd aqui. Nos temos casos lindos na Atini, histérias incriveis.

Eu sei que tem uma pessoa de Maraba também que representa... Aqui! Seja muito bem-vinda. S6 fala seu nome para a
gente.

(Intervencéo fora do microfone.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) - Ana Paula, Presidente
do Ingtituto Sorriso Legal. Muito obrigada, Ana Paula, por estar conosco.

Esta com a gente também a Adriana Tschernev - eu s6 ndo sel pronunciar seu nome. Cadé a Adriana? A Adriana € da
Operacdo Sorriso do Brasil. Bem-vinda, Adrianal (Palmas.)

Nés vamos continuar registrando a presenca dos nossos convidados.
Camila, dez minutos para a sua apresentagao.

A SRA. CAMILA ROCHA E SILVA (Paraexpor.) - Obrigada, Senadora.
Esta funcionando o microfone?

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar AlianggyREPUBLICANOS - DF) - Esta

A SRA. CAMILA ROCHA E SILVA - Bom dia, Senadora Damares Alves. Cumprimento também os Parlamentares
presentes, representantes do poder publico, pacientes, familiares, profissionais da salide, hospitais parceiros, conselhos
médicos e todos agueles que dedicam seus dias a cuidar, acolher e transformar vidas. E uma honra representar a Smile
Train nesta audiéncia publica.

A Smile Train é amaior organizacdo do mundo dedicada exclusivamente ao tratamento da fissura labiopalatina. H4 26
anos, trabalhamos em maisde 70 paises, ao lado de governos, hospitais e profissionais de salide, paragarantir que criangas
tenham acesso a tratamento seguro, multidisciplinar e gratuito no tempo certo e 0 mais préximo possivel de suas casas.

No Brasil, essa atuagao se traduz em aproximadamente R$150 milhdes investidos no fortalecimento do atendimento, por
meio de uma rede de 32 centros de tratamento parceiros, presentes em 24 estados e no Distrito Federal.

Desde a sua criag8o, a Smile Train fez uma escolha muito clara: fortalecer a capacidade local e caminhar ao lado dos
sistemas publicos de salide. Em vez de trazer médicos estrangeiros para missoes cirlrgicas pontuais em areas vulnerave's,
decidimos trabalhar lado alado com o SUS, investindo no fortalecimento de hospitais publicos e especializados, doando
equipamentos e tecnologia, financiando parte do tratamento, transferindo conhecimento e melhores préticas, apoiando
também a formagdo de profissionais de salde e fortalecendo equipes multidisciplinares capazes de acompanhar cada
paciente ao longo de toda a sua jornada de cuidado - como a Senadora ja mostrou para a gente que € uma jornada longa,
0 video, a familia do William Levy e tantas outras histérias que a gente conhece. |sso significa apoiar uma rede que ja
existe, ampliar sua capacidade de resposta e garantir que mais criangas tenham acesso ao tratamento de que precisam.
Nossa capilaridade nacional também nos permite acompanhar de perto arealidade de milhares de familias brasileiras em
busca de tratamento, os avangos conqui stados, as solucdes que funcionam e os desafios que ainda precisam ser superados.
E essa experiéncia acumulada ao longo de mais de duas décadas, ao lado de governos, hospitais e profissionais de satide
no Brasil e no mundo, que nos traz aqui hoje.
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Quando falamos sobre fissuralabiopal atina, estamos falando de umajornada que pode acompanhar uma crianca por quase
20 anos. Uma jornada construida, como j4 citada, por cirurgides, enfermeiros, dentistas, ortodontistas, fonoaudidlogos,
nutricionistas, psicologos e tantos outros especialistas que trabalham juntos ndo apenas para garantir uma cirurgia bem-
sucedida, mas para assegurar uma reabilitagdo completa, ainclusdo socioecondmica e uma vida plena.

Estima-se que entre4 mil e 5 mil criangas nascem com fissuralabiopal atinatodos osanos no Brasil, mas esse nimero conta
apenas uma parte da histéria, porque, quando uma crianga nasce com fissura, toda uma familiainicia essa jornada: pais,
maes, irmaos, avés, cuidadores, pessoas que reorganizam suas vidas, suas rotinas e seus sonhos para garantir que aquela
criancatenhaacesso ao cuidado de que precisa. Se considerarmos apenasacriancaetrésfamiliares diretamente envolvidos
nessatrajetdria de 20 anos, estamos falando que cercade 300 mil brasileiros vivem hoje os desafios, as responsabilidades
e as esperancas que fazem parte desse percurso. Ent&o, a gente esté falando que hoje, no Brasil, 300 mil pessoas estejam
passando por isso: acrianca e trés familiares, ao longo de 20 anos, nascendo 5 mil criangas por ano.

Entdo, por trés desses nimeros, existem pessoas, existem familias, existem momentos marcantes davida: a primeirafoto
sorrindo, o primeiro diade escola, aprimeiraamizade, o aprender aler e escrever, aautoestimanaadolescénciae aentrada
no mercado de trabalho, toda uma trajetdria que pode ser comprometida se o atraso no tratamento acontecer. E por isso
gue acreditamos t&o profundamente na mensagem que une todos aqui hoje presentes: 30 dias mudam 20 anos.

Os primeiros dias apds o diagndstico s3o decisivos. E nesse momento que as familias mais precisam de orientacéo,
acolhimento e acesso a uma equipe especializada, porque a fissura € uma condicao tratédvel, mas com uma complexidade
muito maior do que uma cirurgia. Muitos bebés enfrentam dificuldades para se alimentar e ganhar peso, como vimos
no video do William Levy. Com acompanhamento adequado desde o inicio, esses desafios podem ser manejados
precocemente, sem se tornarem barreiras para as etapas seguintes do cuidado. E este é apenas um exemplo: o exemplo da
dificuldade da alimentagcdo no momento do nascimento até aprimeiracirurgia.

O momento adequado para cada intervencdo, a preparacdo para cirurgias primarias, o acompanhamento de
desenvolvimento dafala e da denticdo, areabilitacdo para o inicio escolar, tudo isso depende de orientacdo especializada
no tempo certo. Quando uma crianga consegue esse acesso rapidamente, ndo esta apenas recebendo o encaminhamento,
esta recebendo conhecimento, plangjamento, seguranca e uma rede de apoio para percorrer 0s préximos 20 anos, da
primeirainféncia ao mercado de trabalho.

O acesso precoce reduz a angustia das familias, evita deslocamentos desnecessarios e minimiza 0s impactos emocionais,
sociais e financeiros que acompanham toda essa jornada. E isso beneficia ndo apenas as familias, mas também o Estado,
porgue comegar o tratamento no tempo correto custa muito menos do que remediar complicagBes no futuro, complicactes
gue pressionam ndo s6 o sistema de salde, mas também a educagdo e assisténcia social. Por isso, quando falamos em
garantir o primeiro atendimento especializado em 30 dias, estamos falando de muito mais do que um prazo, estamos
falando de garantir a cada crianca o direito de crescer com dignidade, salide e as mesmas oportunidades que qual quer
outra crianca brasileira.

O Brasil possui todas as condi¢des para se tornar umareferénciamundial no cuidado as pessoas com fissuralabiopalatina.
E o caso do Centrinho de Bauru, presente nesta audiéncia, uma das maiores referéncias mundiais em tratamento dafissura
|abiopalatina. Olhem que dado interessante: em volume de pacientes atendidos, o Centrinho esta equiparado aos maiores
centros do mundo, localizados na india, um pais com uma populacdo entre seis e sete vezes maior que a nossa. 1sso N&o
€ coincidéncia, € intencionalidade e vocagéo brasileiraem liderar.

Como dito pela Senadora, alL el Federal 15.133, assinadaem 6 de maio de 2025, representou um avango histérico: garantiu
odireito ao tratamento integral das pessoas com fissuralabiopal atinapelo SUS e reconheceu aimportanciade umajornada
de cuidado coordenada, multidisciplinar e continua.

Temos a capacidade, temos os parceiros e temos agora essa lei. Agora € o momento de dar o proximo passo. Por isso,
pedimos que o Ministério da Salide regulamente, por meio de portaria, 0 prazo maximo de 30 dias entre o diagnostico
e 0 primeiro atendimento especializado.

Estamos pedindo algo viével. Existem experiéncias, em nivel municipal, que ja demonstram que, se todos os atores aguii
presentes trabalharem em estreita colaboracdo, sera possivel transformar iniciativas de cidades em um sistema capaz
de alcancar todas as criancas brasileiras, em todos os cantos do pais, uma regulamentacdo que transforma um direito
conquistado em lei em garantiareal na vida de quem mais precisa.

A unido entre o Ministério da Salde, o poder publico, os hospitai s especializados, os profissionais de salide, as sociedades
meédicas e a organizagdo da sociedade civil é uma combinagdo poderosa, capaz de gerar escala, ampliar acesso e
transformar vidas de forma permanente.
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Coloco a disposicéo desta Casa nossa solida experiéncia no Brasil, nossa experiéncia global, nossa rede de parceiros e
nossa capacidade de apoiar a formac&o de profissionais e de transferir tecnologia e inovagdo para o fortalecimento do
sistema publico de salde. Estamos prontos para continuar trabalhando lado a lado com o Estado brasileiro para garantir
gue nenhuma crianca seja privada do cuidado de que precisa, por falta de acesso ou por demora no encaminhamento,
porgue toda crianca merece a oportunidade de viver plenamente seu potencial e porque, agindo no tempo certo, ndo
transformamos apenas os préximos 30 dias; transformamos os proximos 20 anos de uma crianga, de umafamiliae, juntos,
de todo o Brasil.

Muito obrigada. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca/REPUBLICANOS - DF) - Que fala, Camilal Uaul

Eu fico imaginando que essa sua fala vai ser replicada muitas e muitas vezes. Deixe-me dizer uma coisa para vocés. a
guem ndo esta assistindo agora, esta audiéncia vai ser replicada inimeras vezes na TV Senado, mas, para além disso,
pesquisadores, estudantes, médicos depois visitam esta audiéncia para buscar as apresentacdes de vocés, para estudar.
Uma audiéncia dessa gera TCC de graduacdo, tese de mestrado, tese de doutorado. V océ trouxe uma tese!

Entdo, assim, eu estou muito feliz - muito feliz! - e quero te dizer que nds vamos ter o primeiro encaminhamento ja da
audiéncia. Vocé pediu, nasuafala, que o Ministério da Salide regularmente... Repete.

A SRA.CAMILA ROCHA E SILVA - Pedimos que 0 Ministério da Salide regularmente, por meio de portaria, 0 prazo
maximo de 30 dias entre o diagndstico e o primeiro atendimento especializado.

A SRA.PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangay REPUBLICANOS - DF) - Uau! Vai ser aindicagéo
encaminhada, entre hoje e amanhd, direto ao Ministério da Salde, de autoria da Comissdo de Direitos Humanos, fruto
desta audiéncia publica. Uma indicagdo da Comissdo, 0.k.?

Mas eu quero informar que o Ministério da Salide vai participar da audiéncia. N6s vamos ter um expositor aqui,
representando o Ministério da Salde, que vai entrar na segunda mesa.

Muito obrigada, Camila.

Inclusive, quem vai falar, daqui a pouco, € uma Camila também, Coordenadora-Geral de Atencdo Especializada a Salde
- Substituta, do Ministério da Salde. Estamos ansiosas para te ouvir, Dra. Camila, mas, primeiro, vocé vai ouvir quem
esta aqui; aindavai ouvir os nossos pedidos, primeiro.

Na sequéncia, nés vamos fazer uma mudanca de fala, Dr. Cristiano. Eu vou passar a palavra a Berenice Oliveira Leite
Lacerda, que € Jornalista, mée de uma paciente, porque a nenenzinha dela esta ai pedindo colo.

Ent&o, agente vai ouvir a Berenice, depois agente ouve o Dr. Cristiano. E a gente javai formar a segunda mesa.
Berenice, vocé tem dez minutos. E uma aegria ter vocé com a gente, Berenice.

A SRA. BERENICE OLIVEIRA LEITE LACERDA (Paraexpor.) - Obrigada, Senadora.
Bom diaatodos.

Eu ndo escrevi discurso porqueeuimaginei que, por ser jornalista, eundo iater dificuldade parapoder contar um pouquinho
da histéria do Bernardo, mas eu confesso que 0 meu maior desafio hoje é segurar o choro, porque, sé de ver ahistériado
William, eu ja cai em lagrimas. Mas vamos |4, vou tentar.

Para comecar, eu queria pedir para a gente colocar algumas fotos que eu trouxe do Bernardo, de quando ele nasceu e de
como ele esta agora. Pode colocar a primeira para a gente, por favor? (Pausa.)

O Bernardo foi diagnosticado j& na segunda morfol égica, com cinco meses de gestagéo e eu confesso...

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar AliancaREPUBLICANOS - DF) - Berenice, como nés
temos muita gente assistindo, gente de todos os lugares do Brasil, explica o que é morfoldgica. (Risos.)

A SRA. BERENICE OLIVEIRA LEITE LACERDA - Olhaai o Bernardo quando nasceu. Eu me lembro muito deste
dia porque a gente tinha uma expectativa de saber qual ia ser o tamanho dessa fenda. A gente ndo conseguiu ver isso
naqueles exames 3D, 4D, porque ele sempre colocava a m&ozinha, colocava bem onde tinha afenda

O exame morfol 6gico € um exame muito importante, que todas as mées devem fazer, justamente para ja tentar identificar
qualquer tipo de malformagdo, sindromes, enfim, € um exame mais detalhado.

Na segunda morfoldgica, como eu disse, ali, durante esse pré-natal, 0 médico identificou ali que ele tinha essa fenda.
Entdo, parands, assim, isso foi algo que mexeu muito conosco. Eu, como mae, ja conversava com outras e me lembro que
0 sentimento erade culpa. A gente pensava assim: " Sera que eu fiz alguma coisa? Sera que eu tomei algum remédio? Por
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gue sera que isso esta acontecendo?'. Mas, depois, a gente vai entendendo que, na verdade, sdo planos que Deus coloca
na nossa vida. E hoje eu agradeco muito por ter o Bernardo na nossa vida. (Manifestacéo de emogéo.)

Pode passar para a proximafoto.

Olhem ele ai, com trés meses. Lindo, néo €? Eu acho esse sorriso lindo.
Pode passar para préxima.

O Bernardo fez a cirurgia dois meses depois.

Essafotoai énodiadacirurgia. E agente estavamuito feliz. Elejaestavacom cinco mesesefoi o Dr. Marconi, inclusive,
quefez acirurgia

E, depois da cirurgia, olha sd como é que ele ficou.

Pode passar.

Perfeito! Ele jaeraperfeito, mas ficou aindamais, so realcou a beleza dele - ndo €, Dr. Marconi? -, como a gente diz.
Bom, como eu conheci o Dr. Marconi?

Eu tenho um sobrinho de 13 anos. H& 13 anos, a informacdo que a gente tem hoje era muito mais escassa, 0 acesso...
NOs éramos do interior de Mato Grosso. E foi justamente |4 no Centrinho onde meu sobrinho fez a cirurgiadele. SO que,
voltando ao tema da audiéncia de hoje: por que o diagndstico precoce € importante? No caso do meu sobrinho, néo teve,
porque a fissuradele foi no ceuzinho da boca. Entdo, ndo sei se ndo eraidentificavel, mas, a época, isso ndo aconteceu.

E, mesmo depois que €ele nasceu, ndo foi identificado, pelo médico que fez ai o parto, o obstetra, que o céu daboca dele
estava aberto. Entéo, quando ia mamar, €le ndo conseguia. 1sso gerou uma angustia muito grande para minhairma, para
todos nds dafamilia, porque o bebé ndo conseguia se alimentar. E s depois de duas semanas quase, aminhamée, no caso,
aavo, que percebeu que tinha ali uma fenda no céu da boca e ndo permitia que ele pudesse se alimentar direito. Entéo,
ali que a gente comegou a buscar informagéo e que o Gustavo, na época, foi buscar uma cirurgia. Imagina, ele saiu do
interior de Mato Grosso para S&o Paulo, e deu tudo certo. Gragas a Deus, elefez acirurgianaépoca. E umacirurgiamuito
delicada no céu da boca, porque o neném tem que se alimentar. S6 que, depois disso, os pontos ndo fecharam direito.

E quando o Gustavo estava com 8 anos de idade, ele estava com a fala totalmente comprometida, anasalada, e a gente
nao conseguia compreender direito o que ele falava. E ai, como eu ja estava morando aqui em Brasilia, fui ao Hran para
buscar uma alternativa, no caso de umanovacirurgia, enfim. E ai eu conheci o Dr. Marconi |4- € um anjo nanossavida-,
gue nos contou arealidade do sistema publico de salide naquel e momento. Foi bem na épocadacovid-19. A filade espera
estava enorme e ndo tinha, naquela época, perspectivas de cirurgia. Justamente por causa da covid, o hospital ndo eraum
local para se estar frequentando. Ent&o, cirurgias foram suspensas por um bom periodo.

E ali eu conheci o Dr. Marconi, com quem fiz amizade. Mal imaginava que, anos depois, o meu filho também ia nascer
com afissura labiopalatina. Eu me lembrei dele na hora em que veio o diagnéstico, sabe? Ai eu tinha o nimero dele no
meu telefone e liguel para o Dr. Marconi, que me deu um conforto muito grande naguele dia, sabe? Ele, desde o inicio,
falou: "Confiaem Deus, vai dar tudo certo! Conta comigo." Ele me acompanhou do quinto més de gestag&o até os dias
de hoje. Ele € um médico fora da curva, porque €le trata cada paciente com muito amor. Nao é s mais um nome, ndo
€ s6 mais um bebé que ele estd operando. N&o. Eu converso com todas as maes que tém pacientes com o Dr. Marconi
e elas dizem mesma coisa.

Ai foi assim. Quando ele nasceu, o Dr. Marconi foi |a no hospital ja para vé-lo no primeiro dia. Tivemos a oportunidade
de fazer um plano de salide para ele. Nao que nds tenhamos recursos, assim, que a gente ganhe muito bem, mas foi um
esforco da familia, porque a primeira coisa que eu pensei foi nesse sentido de ele fazer a cirurgia o quanto antes para
a gente poder dar todo o suporte de que ele precisa. Eu ndo sabia quando ele ia poder fazer essa cirurgia numa fila de
espera. Entéo, ele teve esse suporte.

E ai tem uma coisa muito importante também desse diagndstico precoce que é o exame genético. Quando vocé faz o
exame genético, vocé tenta descobrir por que o bebé veio assim, com essa malformagdo. A gente fez 0 exame genético
e deu gque ele tinha uma sindrome. Com aquilo, para mim, caiu 0 meu chdo duas vezes, porque € uma Sindrome que se
chama Patau. E no dia em que eu recebi o resultado desse exame da sindrome, eu estava dentro do carro, com o meu
marido dirigindo, e a gente olhou ali o que significava a Sindrome de Patau. Dizia que era uma sindrome incompativel
com avida, que o meu filho provavelmente ndo ia passar do primeiro ano de vida.

E ai, depois disso, eu fiquei pensando: "Meu Deus, eu estava ali preocupada com uma fissura, e agora eu estou com um
problema muito maior. Como € que eu vou lidar com isso?'. Tudo que eu queriaerater o meu filho vivo.
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E € por isso que eu volto afalar: essa questdo da cirurgia, para a mée, a gente ndo vé fissura, a gente ja o vé com esse
sorriso perfeito, maravilhoso. S6 depoisde ver que eu poderiater um desafio muito maior, eu vi 0 quanto iSso era pequeno.
Eu estava reclamando de algo que... Meu Deus, eu sO queriater meu filho vivo.

SO que, gragas a Deus, 0 Bernardo ja passou de um ano de vida. Ele é um mosaico, ou sgja, ele tem parte das células com
sindrome e outra parte das células sdo normais. Ent&o, ele faz todo 0 acompanhamento com uma equipe multidisciplinar, e
eu acho que é muito importante, neste momento... Concordo, viu, Senadora Damares, porque 2025 é um ano muito tardio
j& para a gente ter isso como lei ,e a gente precisa avangar agora, porgue isso tem que ser também considerado... Ja é
considerado como uma deficiéncia fisica, mas no sentido de dar o suporte para 0s pais, principamente para as crian¢as
gue moram em lugares distantes. Gragas a Deus, eu moro ha capital, que é referéncia - hoje é referéncia. O Dr. Marconi
€ um dos melhores médicos do pais, sendo o melhor. Mas e quem mora no interior, [a no Parg, no Amazonas, enfim, em
regides mais distantes?

Ent&o, eu acredito que ser considerado uma deficiéncia fisica € justamente para que 0s pais possam buscar esse amparo,
porgue vocés viram a histéria do William, eles sairam, deixaram tudo, deixaram seus empregos... E como é que essa
familia vai se autossustentar e cuidar desse bebé ao mesmo tempo? A gente precisa avancar nesse ponto, no sentido de
conseguir um BPC, porque, no meu caso, gragas a Deus, eu tive uma pessoa de confianca e consegui voltar a trabalhar,
porqgue, se eu ndo volto atrabalhar, como é que eu iater condicdes de gjudar a pagar um plano de sallde junto com o0 meu
marido? Cada familiatem a suarealidade.

Eu tenho ciéncia, hoje, de que a minha missdo € essa, € pedir por aqueles que ndo tiveram 0 acesso que eu estou tendo,
e eu sei muito bem quais sdo as dificul dades que essas familias enfrentam.

Entdo, fica aqui também o meu pedido, para que a gente avance nesse sentido, porque ser considerado uma deficiéncia
fisica ndo é motivo de vergonha, de jeito nenhum. Isso € um motivo de se orgulhar, porque nés somos mulheres. Se nos
recebemos essa missdo, € porque a gente da conta, e eu, como jornalista hoje, fago voz de algo que eu jamais imaginava
gue eu iapassar, mas hoje eu agradeco a Deus, porque eu sei que a histériado Bernardo pode inspirar tantas outras, assim
como eu também posso ser umajornalista que agora néo falasd de politica, mas também leva essa bandeirajunto comigo;
e estou aqui, claro, paratrazer essa hist6ria para voceés.

Obrigada. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar AliancadREPUBLICANOQOS - DF) - Obrigada, Camila.
Obrigada, Berenice.

Que Deus abencoe o Bernardo. Se vocé quiser sair damesa, vocé fique bem avontade, eu sei que tem umabebé chamando-
aali, desesperada.

Para substituir, no lugar da Berenice, eu queria chamar uma mée para ficar aqui na mesa com a gente, que vai ter afala
em seguida, que € a Barbara Micheline.

A Bérbaraestd aqui? Venha ca. Estd sem nené, né, Barbara? Entéo, venha para mesa.

Ela é mae de paciente.

Vamos aplaudir a Barbara, gente? (Palmas.)

Vamos agora passar a palavrapara o Dr. Cristiano.

Vocés viram que nés colocamos um médico, alguém da sociedade civil, uma paciente, e vamos ouvir agora outro
especidista.

Mas, Doutor, deixe-me contar uma coisa. O senhor vai ficar impressionado - e todos vocés.

A lei que nos estamos cel ebrando, que foi sancionada em 2025, para vergonha de todos nos, nasceu em 2015. Ela nasce na

Cémara, em 2015, e vai tramitando - dez anos tramitando entre Camara e Senado. Ela nasce como Projeto de Lei 1.172,
de 2015. Eu era s6 uma assessora nesse periodo, e agente caminhava - lembra Doutor? - nos corredores para a aprovagao.

Depois - se vocés quiserem pegar a ficha de tramitacdo -, olhem s6 as idas e vindas... Ficava por anos na gaveta de
Parlamentares, por anos na gaveta de Comissdes. Ela chega em 2019 ao Senado; volta para Camara; volta para o Senado.
Em 2023, volta para 0 Senado, ai eu ja era Senadora, e disse "ndo, esse negdcio tem que virar lei". Ai a gente teve, agui
no Senado, o voto espetacular da Senadora Ivete, que fez toda a diferenca, e, em 2025, agente teve alei sancionada.

Mas vocés conseguem entender o Congresso Nacional demorar dez anos tramitando uma lei que obrigava o Estado a
garantir o atendimento integral as pessoas com fissura|abiopalatina?

Repete a palavra que a senhora falou.

(Intervencéo fora do microfone.)
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A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar AliancalREPUBLICANOS - DF) - Umavergonha, doutora,
porque eu javi lel passar aqui em trés meses - as de interesse de grupos econdmicos -, ai uma lei dessa demorar dez
anos tramitando... E, agora, ela esta sancionada, mas estamos pedindo a regulamentacéo ainda - a essa altura. Entdo, eu
confesso para vocés que da tristeza. Datristeza o que alguns representantes do povo fazem nesta Casa.

Ndés vamos ouvir agora, com muita aegria...

Doutor, estdo chegando perguntas de todo o Brasil.

Eu vou ler. Quem sabe alguma dessas perguntas 0 senhor consiga responder.

Henrique, do Distrito Federal. Estaaqui vai parao Ministério da Salde: "Como aregulacéo do SUS priorizara pacientes
dentro dajanelaideal deintervencdo cirdrgica?'. Os 30 dias, ndo €?

Eduardo, de Rondbnia: "H& medidas que objetivem atingir pessoas com fissura |abiopalatina em popul actes isoladas e
de maior caréncia?".

Marilene, do Distrito Federal: "O Estado de Alagoas ja reconhece pessoas com fissura labiopal atina como pessoas com
deficiéncia. Por que o Governo Federal ndo?'.

Giovanna, de Pernambuco: "Como os responsdveis e as pessoas com CID Q37 em situacdo de desprotecdo social
conseguirdo realizar o tratamento forade seu [...] [domicilio] ?".

V océs estdo vendo que as perguntas estdo vindo do Brasil inteiro?

Alessandra, do Rio Grande do Sul: "Como sera o encaminhamento aos centros especializados para tratamento? Os
pacientes terdo ajuda de custo ou estadia?’.

Suzany, de Roraima- lade Roraima-: "O SUS pretende ampliar aofertade ortodontia e reabilitacdo protética para pessoas
com fissuralabiopalatina?"'.

Fernando, de Mato Grosso: "Como garantir diagndstico precoce e acesso atratamento multidisciplinar no SUS parafissura
|abiopalatina em todas as regi6es?".

Melca, |14 do Maranhdo: "Como as familias podem conseguir mais rapido o tratamento para criangas com fissura
labiopalatina pelo SUS?".

Henrique, do Distrito Federal: "Como a regulagdo do SUS priorizara pacientes dentro da janela ideal de intervencéo
cirargica?'.

Eu jatinhafeito essa pergunta.
Ent&o, observem que est&o vindo perguntas de todos os lugares do Brasil. Se alguma, Doutor, 0 senhor puder responder?
Sendo, eu acho que a maioria del as estdo direcionadas ao Ministério da Salide.

Bem-vindo, Doutor. Obrigada por estar conosco nesta manhé.

O SR. CRISTIANO TONELL O (Paraexpor.) - Bom diaatodos.

Cumprimento a Senadora Damares pela oportunidade. Nada melhor para ilustrar sua sensibilidade com esse tema, ao
priorizar uma mae falar antes do profissional. 1sso mostra sua sensibilidade com o tema.

Ao cumprimentéla, cumprimento todos aqueles que estdo envolvidos e sdo do poder publico. Da mesma forma,
cumprimento meu colega, o Dr. Marconi Delmiro, e agradeco a ele por uma atuagdo que ja foi exaltada aqui. Ao
cumprimenté-lo, cumprimento todos os profissionais de salde, os mais diferentes médicos e ndo médicos que estdo
envolvidos nafissuralabiopalatina. Ao cumprimentar aCamilaRocha, cumprimento todos aqueles que, junto com o poder
publico, estédo tentando ajudar essas familias e dar suporte para que o atendimento chegue aos diferentes rincdes deste
pais. E cumprimento a Bérbara e a Berenice, que representam as familias, os pacientes, que sdo 0 nosso propadsito maior
de estarmos aqui.

Eu gostaria de compartilhar uma apresentago. Eu tenho aqui uma tarefa bastante dificil, mas, a0 mesmo tempo, que me
traz grande satisfacdo, que é representar um centro - pode passar, eu tenho aqui -, que é o Hospital de Reabilitagdo de
Anomalias Craniofaciais. Este € o hospital em Bauru, que completa, no ano que vem, 60 anos. E um hospital dedicado
afissuralabiopalatina.

Como a Senadora Damares bem falou, € um tema que, além de assisténcia, permite - talvez sejaisso o grande diferencial
da nossa instituicdo ao longo desses 60 anos - associar assisténcia com pesquisa, tentar entender e gjudar todos aqueles
gue, de algumaforma, trabalham com fissura labiopal atina e anomalias craniofaciais no pais.

E curioso porque o Centrinho, Senadora, completa 60 anos, e esse niimero de 1 para 650 nascidos vivos se mantém até
hoje naliteratura. Ele foi expresso pela primeiravez em Bauru por meio de uma pesguisa que gerou o nosso hospital, em
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que se identificou em escolas um niimero de 1 para 650, que nds observamos até hoje e mais do que isso: motivacao
fez com que esse hospital fosse criado no dia 24 dejunho de 1967. Vinte e quatro de junho, ndo por acaso, € o DiaNacional
da Fissura Labiopalatina, o dia da criagdo da nossa institui¢do.

Agora, por que 30 dias mudam 20 anos? Muito provavelmente... E aqui eu gostaria de mostrar para vocés essa histéria
guejafoi muito bem contada pelos meus colegas, pela propria Berenice, no testemunho de uma mée. Essa é umacrianca
no momento em que ela chega ao nosso hospital. Veam: hdumafissuralabiopalatina bilateral. Essa crianca € ideal mente
diagnosticada ainda no periodo pré-natal, porque nés vamos ter condicfes de orientar essa mée quanto a nutri¢do, quanto
aum comprometimento respiratorio que possa aparecer ja no momento do nascimento. E, obviamente, uma familia que
muitas vezes ndo encontra uma ajuda e tem uma surpresa naquel e que seriaum momento de grande alegria, compartilhada
com a sua familia, que vem somado a uma grande angustia, medo de ndo ter quem possa gjudar o seu filho ou suafilha
Entdo, essa € ajornada do paciente com fissura |abiopalatina.

Aqui é um bebé quando chega no momento da admissdo, e essa € a jornada de um paciente ao longo dos seus 20 anos,
Senadora. Essacriangachegae, num primeiro momento, tem... O comprometimento que mai s chame atencdo, talvez, numa
fotografia, enfim, sgja 0 da parte estética - o0 comprometimento, a fissura -, mas essa crianga tem um comprometimento
alimentar essencialmente; ndo € téo facil permitir o aleitamento, a nutricdo dessa crianga. Muitas vezes ela tem, como a
Berenice bem falou, a condi¢do de um diagndstico incerto, ela pode eventualmente ter uma sindrome associada, e isso se
somaa outras necessi dades que sdo prioritarias no momento do nascimento: ndo nos permite esperar, Ndo permite que essa
crianca vaaunidade bésica de salide, com 0 encaminhamento do Sirs, do Cross, que sgja, para um atendimento. E muitas
vezes essas familias, como a gente consegue comprovar por meio de nimeros, grande parte das vezes, batem na porta
do sistema de salde... E ndo € méa vontade do sistema de salide, ndo € isso, mas o profissional muitas vezes desconhece
esses caminhos de como encaminhar essa crianga.

O que nods vemos agui é uma crianga gue, ao longo do crescimento, vai exigir... Percebam ali: ela no momento do
fechamento do 1abio, depois ela tem um tratamento longo com fonoaudiologia, fonoterapia, para a qualidade de faa -
uma vez que ela ja venceu aquelas necessidades iniciais de nutricéo, respiragdo -, depois ela tem um comprometimento
da oclusdo, da arcada dentéria, da posi¢ao dos dentes, que exige um tratamento odontol 4gico grande.

Vejam, nés ja estamos falando aqui de médicos, enfermeiros, nutricionistas, terapeutas ocupacionais, assistentes sociais
gue asseguram gue essa crianga possa chegar aum centro detratamento. Esse paciente, ao longo do tempo, exige multiplos
procedimentos cirdrgicos e tratamentos que vao culminar ai - como € o caso dessa paciente, apds umacirurgiaortognética,
gue é um avancgo -, numa cirurgia nas bases esquel éticas, nos 0ssos da face, e narinoplastia, parater o seu tratamento
finalizado com 21 anos.

Ent8o, essas sdo as necessidades que esses paci entes tém ao longo do tempo. Esses pacientes... Por que atendé-los, entéo,
em 30 dias? Porque muitasvezeselesvao ter, ja, um comprometimento respiratério, e nds precisamos assegurar prioridades
vitais. Esse bebé, no momento em que nasce, tem que ter assegurada uma via aérea, respirar adequadamente, sendo tem
gue ser encaminhado para uma equipe especializada. A prépria garantia ndo é facil, as maes que estdo aqui sabem. Eu
acompanhei minha esposa: ndo € téo facil amamentar uma crianga em condi¢fes normais, imagine uma crianca que tem
o0 labio, o céu da boca aberto, o palato, que tem que ser nutrida e muitas vezes ndo consegue encontrar essa orientacao.

A fala ao longo do tempo. Esse paciente, ao longo do tempo, tem suas aspiragdes. Como a senhora bem falou, ele va
frequentar a escola, vai procurar um trabalho. E a fala muitas vezes... As vezes, a parte estética esta reabilitada, mas a
fala o compromete, e isso faz com que ele tenha limitagdes no mercado de trabalho, no seu desenvolvimento pessoal, no
seu desenvolvimento familiar.

A prépria audicdo desses pacientes muitas vezes esta comprometida. A unido que existe da boca com o nariz faz com
gue ele tenha comprometimento auditivo, e ndo por acaso 0 Nosso centro € téo grande em fissura como é em deficiéncia
auditiva e ateracfes auditivas, dada a necessidade desses pacientes; necessidades essas que vao exigir um tratamento
ao longo de 20 anos. Para quem aqui tem filhos, muitos j& usaram expansores ha maxila, aparelhos ortodénticos. Esses
pacientes precisam disso ao longo de anos, preparando cirurgias e apds algumas cirurgias.

As nossas cirurgias sao benéficas para os pacientes, mas ao mesmo tempo elas causam as vezes prejuizos do crescimento
craniofacial. Ao mesmo tempo em que nds estamos devol vendo 0 Sorriso para essas criangas, as Nossas Cirurgias causam
alteracBes do crescimento que vao exigir acompanhamento com ortodontistas, cirurgias, como eu falei, do avanco da
maxila, da mandibula, as quais sdo necessarias. E obviamente ha o comprometimento estético, que esta na face desses
pacientes.
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Portanto, vejam, por que 30 dias mudam um cenério, umajornada de 20 anos? Nds temos os nimeros. Diferentes artigos,
diferentes publicaces feitas no nosso hospital, em diferentes regides do pais, mostram que menos de 35% dos pacientes
tém a sua cirurgia assegurada - aprimeiracirurgia, que € o fechamento do labio - no periodo adequado, que se da...

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliancad REPUBLICANOS - DF. Fora do microfone.) -
Quantos por cento?

O SR. CRISTIANO TONELL O - Menos de 35%; 32% dos pacientes.

Entdo, esse paciente esté chegando tarde nos nossos centros, esté chegando tarde para o Dr. Marconi operar. Nés temos
publicagdes que refor¢am isso.

E muitos desses paci entes muitas vezes chegam a esses centros e acondic¢&o nutricional deles... Dadaadificul dade que essa
mée teve de nutrir essa crianca, enfim, ela chega no periodo ja atrasado, e ainda assim nds ndo conseguimos operar essa
crianca porque elatem um déficit nutricional, estd abaixo do peso. E nds temos que correr atrés de condicdes essenciais,

de estabelecer um peso minimo para operar essa crianca. E nds estamos falando em centros ndo so do Norte e Nordeste,
mas em centros do Sudeste, em centros da Regi&o Centro-Oeste.

Ent8o, esse € 0 nosso pleito, Senadora, que eu acho que converge com o de todos agqueles que de alguma forma
testemunham isso em suas casas, com suas familias, ou nés profissionais de salde... da jornada que essas familias
enfrentam ao longo de toda umavida.

Queria agradecer mais uma vez a oportunidade e me colocar a disposi¢ao aqui para as perguntas.
Obrigado. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) - Obrigada, doutor.

Eu vou registrar a presenca de algumas pessoas que estao no Plenério para os senhores entenderem o interesse que esta
audiéncia despertou.

Estacom agenteaDra. Djane Cordeiro Rodrigues, ortodontista e cirurgid-dentista- cadé ela? L evante améo - do Hospital
Regional da Asa Norte (Palmas.) , referéncia no atendimento as pessoas com fissura labiopalatina no Distrito Federa -
esse nosso hospita éincrivel.

Obrigada, doutora.

Esta conosco aDra. Vitéria Barafiano - acho que falei certo - Denes Teles, médica pela Universidade de Brasilia e pessoa
com fissuralabiopalatina.

Elaestdaqui?

Doutoralinda. (Palmas.)

Esta conosco o Sr. Randerson Neves Barbosa, Assistente Social do Hospital Regional da Asa Norte, atuante no
acompanhamento e no suporte as pessoas com fissura labiopal atina.

Cadé o Randerson? (Palmas.)

Olhem s6, uma dentista, um assistente social, uma médica, 0 que mostra que a equipe € multidisciplinar, ndo €, doutor?

Dra. Fabiana Araljo, Odont6loga do Hospital Regional da Asa Norte, integrante da equipe multiprofissional dedicada
ao tratamento dos pacientes.

Cadé ela? Esta aqui?

Bem-vinda, doutora. (Palmas.)

Esta conosco o Leonardo Sousa de Freitas, Secretario da Amal Shriners - falei certo? - Brasilia, organizagao filantropica
gue atua em iniciativas de apoio a criangas e familias que necessitam de atendimentos especializados em salide.
Bem-vindo. Ja deixa o telefone paratodo mundo.

Esta conosco a Dra. Rafaella Carvalho Santiago, M édica Pediatra do Hran.

Cadé a doutora?

Bem-vinda, doutora. (Palmas.)

A Cyntia Claudino Marques, CirurgiéDentistado Hran.
Cadé ela? Esta aqui.
Bem-vinda, doutora. (Palmas.)
12/34



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

Jodo Gabriel Poiani, Cirurgido-Dentista da Secretaria de Salide do DF.
Bem-vindo. (Palmas.)

Luiz Guilherme de Azevedo, Cirurgi&o-Dentistado Hran.

Cadé ele? Estd aqui?

Ali. (Palmas.)

Elza Maria Gissoni, Cirurgid-Dentista do Hran.

Cadé? (Palmas.)

Larissa Lopes Araljo, Fonoaudiologa do Y aguri da Amazonia.

Cadé ela?

Bem-vinda, doutora. (Palmas.)

Ana Paula Guedes Cabral, Presidente do Instituto Sorriso Legal. Jafalei dela
Bem-vinda.

Vou dar uma noticia a vocés. Quinta-feira, a gente levou a Governadora do DF para jantar. S0 que ela ndo sabia que o
Marconi estariala. Foi um golpe. Atencdo: eu sou, literalmente, umagol pista. N6s alevamos parajantar, mas, naverdade,
ela precisava ouvir o que o Marconi tinha para falar e fez um compromisso publico - ndo foi, Dr. Marconi? - de que o
nosso... Ouviu, Dr. Cristiano, com todo o respeito a Bauru - eu sou de S0 Carlos -, mas 0 nosso vai ser 0 melhor da
América Latina. Hran, se prepare: virdo novidades. NGs vamos investir muito e nés seremos o melhor... Por que ndo do
mundo, Dr. Marconi? Nés estamos sendo muito modestos. V océ falou que nds somos ja a lideranca.

(Intervencéo fora do microfone.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliancad REPUBLICANOS - DF) - ... que o Brasil jaé a
lideranca. Ent&o, 0 nosso Hran... Descul pem-me os outros Senadores que ndo cuidaram, eu vou cuidar do meu Distrito
Federa e do meu Brasil. Entdo, nds temos novidades ai para o Hran nos proximos dias.

Mas, agora, vamos... (Palmas.)
A SRA. CAMILA ROCHA E SILVA (Fora do microfone.) - Senadora tem uma pessoa que...

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliancad REPUBLICANOS - DF) - Ah, apresente-a para
nos. Eu sel que vocé quer apresenté-la.

A SRA. CAMILA ROCHA E SILVA - Eu vou s6 aqui interromper um pouguinho porque, dessa lista toda de pessoas,
incriveis faltou uma, também igualmente incrivel, que é aLiliane Rios. (Palmas.)

Sem elaaqui ndo tem audiéncia. Cuidado, filme. Tudo isso esta nas maos da Lili. Entéo, Lili, muitissimo obrigada.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliancay REPUBLICANOS - DF) - Obrigada, Lili. Eujavi
gue vocé é amada. Olhe s6, olhe s6, Dr. Marconi.

O SR. MARCONI DELMIRO (Fora do microfone.) - Esta aqui, do meu lado, o Dr. Marcelo Gea, que € cirurgido.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar AliancayREPUBLICANOS - DF) - Pode apresentar,
apresente também.

O SR. MARCONI DELMIRO - Dr. Marcelo Gea, nosso amigo cirurgido, fazendo parte da equipe. (Palmas.)
(Manifestacdo da plateia.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar AliancadREPUBLICANOS - DF) - Eu sgi, € 0 meu Hran.
(Palmas.)

NOs agoravamos compor asegundamesa. Ai eu vou pedir umagentileza: vou pedir aCamilaque, por favor, cedaseu lugar.

NOsvamos chamar paraamesa Gerson Wilder de SousaMeél o, Presidente da Comisséo de Defesados Direitos das Pessoas

com Deficiéncia da OAB/DF.

Vai ficar namesa Barbara Micheline, mae de paciente.

E eu convido - peco para a gente apertar agui, os dois médicos continuam na mesa -, eu chamo para compor a mesa

também, agentevai dar um jeito de apertar, o Ronei Lacerdade Andrade, pai de paciente etambém representante da OAB.
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Ronei, venha agui. Doutor, aqui pertinho de mim, e o Ronei ficaali no meio. Bem-vindo, Doutor, bem-vindo.
(Intervencéo fora do microfone.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) - Obrigada, Dr. Gerson.

E também estd compondo esta segunda mesa, por videoconferéncia, Camila Carloni Gasparro, Coordenadora-Gera de
Atencao Especializada- Substituta, do Ministério da Salde; e Iracema Santos Andrade Rocha, Fonoaudiéloga Especiadista
em Motricidade Orocervical - falel certo? -, representante do Conselho Federal de Fonaudiologia.

NGs vamos comegar com a segunda mesa, por videoconferéncia, ouvindo a Dra. Iracema Santos Andrade, fonaudidloga.
Dra. Iracema?

A SRA. IRACEMA SANTOS ANDRADE ROCHA (Paraexpor. Por videoconferéncia.) - Oi, estdo me ouvindo?
A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) - Estamos.

A SRA. IRACEMA SANTOS ANDRADE ROCHA (Por videoconferéncia.) - Bom dia a todos. E uma alegria fazer
parte desta mesa e estar aqui presente.

Entdo, sou Iracema, fonoaudidloga, formadaha 23 anos, especialistaem motricidade oral. Estou ha 23 anos atuando, tendo
a graca de atuar na érea da fissura labiopal atina, com experiéncia tanto no consultério quanto em trabalhos voluntarios,
junto com equipe especializada, ao longo desses 23 anos. E isso me permitiu aprender com um trabalho multi, que é tdo
importante nafissura | abiopal atina

Hoje, estou ha quase 13 anos como fonoaudidloga no Hospital Municipal Infantil Menino Jesus, que € um hospital da
prefeituraem Sao Paulo, que é referéncianaérea dafissura, onde temos umalinhade cuidado nafissura, no |&bio palatino.

O fonoaudidlogo é o profissional da salide que atua em diferentes fases. Ele comega com quem nasce com afissura, desde
0 seu diagndstico, ainda no pré-natal, para orientar essa familia sobre os passos da fonoaudiologia, do tratamento como
um todo, preparé-los para o cuidado do filho que esta por vir e até essa fase adulta.

E um fonoaudi 6l ogo que atua na éreadaamamentacao, Nos casos em que é possivel mamar no seio materno. E quando isso
nado é possivel, € um fonoaudidlogo que vai avaiar, indicar qual é o melhor modo de alimentar esse bebé, qual € o melhor
bico de mamadeira, qual € amelhor postura, para garantir um melhor desenvolvimento. E também cabe ao fonoaudiélogo
contribuir paraque essas cirurgias acontecam no periodo estabel ecido pela equipe, porque, afinal, acompanhar esse ganho
de peso € muito importante, como jafoi bem falado hoje.

Quando chegaafase daintroducéo alimentar, € o fonoaudi6logo também que acompanha, quanto aconsisténciaalimentar;
orienta e atua na estimulagdo de linguagem e de fala; se apresenta alteragdes na fala - os distdrbios articulatorios
compensatorios, esses erros de fala devido a fissura -, iniciam-se as terapias. N80 posso esguecer da importancia da
audicdo e de que é o fonoaudiologo que realiza os exames auditivos, contribuindo com as condutas a serem tomadas. O
fonoaudidlogo é o profissional que tem toda a autonomia para definir o plano terapéutico.

Somos afavor do cuidado centrado na pessoa, buscando distanciar do model o biomédico, mas sabemos que, infelizmente,
No nosso pais, a discrepancia na fissura labiopalatina é grande. Muitos pacientes ndo tém um tratamento de exceléncia,
ndo conseguem chegar ao centro especializado no tempo adequado e, quando chegam, nem sempre conseguem dar
continuidade, devido ao centro especializado ser longe da sua residéncia ou até mesmo por a familia estar passando por
dificuldades financeiras e sociais que impedem a continuidade do tratamento.

E importante ter, na cidade onde esse paciente mora, profissionais da equipe multi - fono, orto, psico, entre outros -,
profissionais capacitados paradar continuidade ao tratamento, alinhados ao centro especializado, porque ndo adiantanada
ter alei que determina a atuagdo no cuidado da fissura labiopalatina e esse paciente ndo ter as terapias de uma forma
eficaz. E preciso ter capacitacio dos profissionais para atuar com esses pacientes. E acredito nisso, pois essa é a minha
vivéncia, por ter acompanhado corretamente desde cedo e ter as chances de ter uma reabilitacéo adequada.

Quando um paciente chega ao centro correto, tem um tratamento adequado, as chances de esse paciente ser bem-sucedido
s80 muito grandes. Eu sou a prova viva disso, de ter acompanhado corretamente... Eu sou a prova viva disto: de que,
com um trabalho especializado, a pessoa pode ter e ser o que ela bem quiser. Eu sou fonoaudiéloga. Como vocés
podem perceber, nasci com a fissura, tive a minha reabilitacdo nafala e, hoje, gjudo outras familias, de bebés, criancas,
adol escentes e adultos fissurados, para falarem corretamente.

Hoje estou dando o retorno do que foi investido em mim. Hoje temos advogados, cantores, jornalistas, model os, artistas
plasticos, atores, professores, todos que nasceram com a fissura e usam a sua voz de uma forma brilhante.
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Hoje venho aqui falar como fonoaudidloga, falar como uma pessoa que também nasceu com afissurae mée de um menino
lindo, de sete anos, que também nasceu com a fissura palatina e que hoje fala bem, com bom equilibrio de ressonancia
de fala. Costumo dizer, por ser fonoaudidloga atuante na area da fissura, por ser paciente, porque afinal nasci com a
fissura e ser méde de um fissurado - ent8o, por conhecer, de vivenciar esses trés lados - e ressalto que precisamos ter
fonoaudidl ogos capacitados, equipe multicapacitada por todos esses interiores do nosso Brasil e descentralizar para atuar
na fissura |abiopalatina.

E, do ponto de vista técnico e ético, o Conselho Federal de Fonoaudiologia reforca que a atuacdo fonoaudiol 6gica
€ transversal, em todas as fases da linha do cuidado, com impacto diretamente na alimentagdo, desenvolvimento da
linguagem, falaeinclusdo social dessas pessoas. Parao Conselho Federal de Fonoaudiol ogia, afissurando pode ser tratada
apenas como uma condicdo de cirurgia; trata-se de umaquestéo de direito. A comunicagdo, ainclusdo, adignidade exigem
politicas publicas estruturadas e capazes de garantir cuidado integral, continuo e resolutivo.

Coloco-me ainteira disposi¢do. Obrigada a todos. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliancad REPUBLICANOS - DF) - Obrigada, obrigada,
Doutora, obrigada.

Enquanto a senhora falava, Doutora, chegou uma demanda que eu acho que pode ser um segundo encaminhamento
desta audiéncia publica. N&o é s6 uma audiéncia de debate, € uma audiéncia com agbes concretas. Estéo presentes aqui
representantes do povo camaiurg, do povo culina e do canamari. S&o trés povos agui presentes.

Inclusive, eu quero apresentar uma em especial. Eu quero apresentar a Y uruka. Levanta a mao, Yuruka Ai, olha. Estéo
vendo? (Palmas.)

Y urukd é filha do grande Cacique Cotoque. O Cacique Cotoque ja foi embora, ndo &, Y uruka Para quem nado sabe, 0
Cacique Cotoque foi 0 cacique que me pediu em casamento, mas eu seria a quinta esposa dele e ndo aceitel. (Risos.)

O Cacique Cotoque foi um dos primeiros grandes lideres que nos ajudou a salvar as criangas com fissuralabiopalatina. Eu
vou falar em cédigo, porque tem criangas aqui no auditorio. Nés tinhamos - e ainda temos - alguns povos que ndo aceitam
as criangas com a fissura labiopalatina. E era um tabu, e eu e Marconi tivemos que enfrentar esse tabu. Acreditem - por
isso que a Atini existe, ndo é, Reginaldo? -, quando essas criangas nasciam, elas eram eliminadas imediatamente quando
se observava. Nao vou falar paravocés aqui aforma como eram eliminadas, porque nés temos criangas no plenario.

Foi neste momento que eu entrei naluta, em 1998, para dar garantia de direitos para que essas criancas vivessem.

S6 que ai a doutora falou: é continuo o trabalho do fonoaudidlogo. O doutor me disse aqui: sd0 vérias cirurgias, e que
se tem que esperar o crescimento. N&o € SO tirar a crianca da aldeia para que €la ndo sgja eliminada e fazer a primeira
cirurgia. E o depois?

Entdo, veio 0 encaminhamento do Plenério dizendo o seguinte, que a Secretaria Nacional de Salide Indigenanéo fornece,
ndo publica dados oficiais dos casos de fissura labiopalatina e sugere que nés, como Comisséo de Direitos Humanos,
possamos fazer um requerimento a Sesai para que apresente oficialmente o nimero de criangas e adultos hoje com fissura
|abiopalatina em todas as aldeias do Brasil e quais os tratamentos que elas estéo recebendo e em que condi¢des el as estéo
vivendo.

Entdo, o segundo encaminhamento da audiéncia vai ser para a Sesai. Eu sugiro que a gente encaminhe também ao
Ministério dos Povos Indigenas como estéo pacientes e se a eles estd sendo garantido o que alei determina.

Da mesma forma como eu me preocupo com as comunidades indigenas, eu me preocupo também com as comunidades
quilombolas e com a populagao ribeirinha. NOs temos cidades no Amazonas, por exemplo, doutor, em que sdo sete dias
de barco entre a pequena cidade e o primeiro centro de referéncia. Sete dias de viagem paraa mée levar... Ai, chega |4,
0 médico ndo estd na consulta. Ela volta - sete dias. Ai marca a segunda consulta. Sete dias de barco parair. O médico
faz a primeira consulta e pede um exame, mas 0 exame nado € feito na hora. Ela volta - sete dias - para casa. Ai mais
sete dias parafazer o primeiro exame. Ai elafaz o primeiro exame e volta. Vocés ndo acham que numa hora dessas essa
mée se cansadeir evoltar?

Nés estamos falando de um Brasil diverso, de um Brasil mdiltiplo, de um Brasil continental. A lel estd sendo aplicada
para todos, nesta nagdo? Se nOs gque estamos aqui no grande centro estamos falando que para nds ndo esta dando certo,
imagine nas regides mais remotas!

N&o damais para a gente ficar brincando de ser Parlamentar ou de ser autoridade ou gestor. Nés temos que entender que
todos, a luz da Constituicdo, tém os mesmos direitos. E é por isso que essa audiéncia esta sendo realizada na Comissao
de Direitos Humanos.
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Nesse sentido, vamos ouvir Gerson Wilder de Sousa Méelo, Presidente da Comissao de Defesa dos Direitos das Pessoas
com Deficiénciada OAB/DF.

Obrigada por estar conosco, Dr. Gerson.

O SR. GERSON WILDER DE SOUSA MEL O (Para expor.) - Bom dia atodas as pessoas.

Senadora, como nos estamos num local de direitos humanos, eu quero agradecer aqui a um anjo encarnado que encontrei
aqui logo quando cheguei, a minha nova amiga Giovana, porgue eu, como Sou uma pessoa sequelada de AVC e néo
escrevo mais com a esguerda, a minha mao, eu falo: "Giovana, escreve aqui paramim, porque eu ndo sei escrever”.

Entdo, encontramos pessoas empaticas, Senadora, pessoas seres humanos. (Palmas.)
Gratid&o.
N&o estou constrangendo vocé, estou enaltecendo, porque hoje nés estamos aqui huma sesséo publicaem que maes e pais

também sofrem quando recebemos para amar um ser que ndo esta ho padrdo, aspas, "de beleza ou de normalidade”, por
ter um l&bio leporino - como a gente chamava antigamente.

E nés, a nossa familia, Senadora, tivemos a oportunidade, Dr. Marconi, de ter um irmao, Iran - jafalecido -, que nasceu
com labio leporino, afenda. E nés estamos falando de 40 anos atras.

Ent&o, diante do preconceito, dafaltade assisténcia- Bauru ainda sendo areferéncia, doutor... Esqueci o nome do senhor.
(Intervengéo fora do microfone.)

O SR. GERSON WILDER DE SOUSA MELO - ... Dr. Cristiano -, e diante de mées com parcos poderes financeiros,
como fazer? Como disse uma senhora que me antecedeu, acho que foi aBerenice, foi asenhorade Mato Grosso quefalou:
"Olha, gracas a Deus nés temos possibilidades, mas e quem ndo tem?".

E uma das perguntas foi: "Sou eu, uma pessoa com |&bio leporino, uma pessoa com deficiéncia?'. Sou. Entdo, eu posso
recorrer, sm, aum BPC, aum direito assistencial - e teve uma mae que perguntou isso.

Procure a OAB do seu estado, procure a OAB do Distrito Federal. Nés temos aqui anjos encarnados também, como a
senhora de belos olhos verdes, a Dra. Liliane, que também auxilia o nosso grande Dr. Marconi - este homem que da a
muitas familias a dignidade de um sorriso: o sorriso daquel e que nasceu com adeficiénciae o sorriso do familiar, o alivio.
Porque somos ainda hedonistas, e eu seria um hipdcrita ao ndo dizer que as pessoas como nos, pessoas com deficiéncia...
A nossadeficiénciaparece que nos define, quando néo é verdade. O que me define € 0 meu ser, 0 que eu Sou OU O que Serel.
E quando o Dr. Marconi e sua equipe restituem essa dignidade a familia e a essa crianga, que serd um adulto, como nds
tivemos a nossa fonoaudiologa, como nds temos aqui a nossa médica... Cadé ameédica ai?

(Intervencéo fora do microfone.)

Ah, ndo, acom l&bio leporino. Eu vou usar o termo antigo. Olhala

Médica, a senhora é o que a senhora sempre quis, ndo é? Nao foi a deficiéncia ou alimitacéo que lhe deu engessamento.
Talvez tenha lhe dado asas para ser a pessoa maravilhosa que a senhora deve ser, embora eu ainda ndo a conhego, mas,
se esta junto com o Dr. Marconi, tenho certeza de que €; se estajunto com aDra. Liliane, tenho certeza de que é.

Ent&o, esta audiéncia vale muito mais para os pais, ndo sO para os pacientes. Porque, antes de vocés, vieram seus pais,
gue tiveram que enfrentar preconceitos, olhares discriminatérios, e, gragas a Deus, nGs temos 0s anjos encarnados, 0s
médicos, que, com a sabedoria de Deus transmitida a el es, recebem o dom de restituir sorrisos.

E eu sei que € uma audiénciaformal no Senado, mas, gente, a Senadora ficou mais belaloira, ndo ficou?

Entdo, é isso. Nés estamos aqui para estarmos leves, para termos pacientes, criancas, bebés ou criangas em
desenvolvimento entre nés, no Senado.

Nés perdemos e temos que perder o formalismo, como estamos falando de pessoas e de direitos humanos. Por isso agente
salida também a nossa Senadora, que faz isto: ela nos incentiva, pessoas com deficiéncia, atermos espaco de fala.

Agradecemos a senhora por isto: por sempre estar com 0s povos originérios, com os negros, com as mulheres, com as
pessoas com deficiéncia, conosco homens, porque todos nds somos seres humanos e todos nds devemos viver numa rede
de auxilio mutuo, um ao outro.

Agradeco o espaco de fala. A OAB esta a disposicao, a OAB defende politicas publicas. O nosso Presidente, Paulo
Mauricio Poli, € um incentivador a estarmos aqui, a ocuparmos esses espacos e dizermos: " Somos seres humanos'.
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Como estou de terno azul, camisabranca, gravata azul, portando 0 meu poderoso corddo de girassol, acabo de fazer minha
autodescricdo... E com barba. Falel para o Dr. Marconi: "Dr. Marconi, ndo se assuste, ndo € porgue eu ndo estou com
dinheiro parafazer abarba, € porque eu quero fazer um bico de Papai Noel no final do ano, fazer um dinheirinho amais!".

Ent&o, gente, gratiddo: gratiddo por essa leveza, Senadora; gratiddo por estarmos aqui acolhendo maes, pais, familiares;
e gratiddo a vocés que se submetem a cirurgia, que acreditam no restaurar, que hoje estdo sorrindo. Como disse uma
mae agui que me antecedeu, acho que foi a senhora do Mato Grosso: "O sorriso do meu filho élindo" - ele ainda estava
fissurado -, porque quem ama, ama incondiciona mente, ndo vé nenhuma deficiéncia; vé a beleza de sermos o que somos:
seres humanos.

Gratidao, Senadora.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca/REPUBLICANOS - DF) - Obrigada, Dr. Wilder;
obrigada. (Palmas.)

Que todas as comissies de defesa dos direitos das pessoas com deficiéncia de toda OAB do Brasil se envolvam na causa,
porque alei existe e ndo esta sendo regulamentada, e nés estamos vendo que, na pratica, ndo esta sendo colocada. Entéo,
nos g udem nessa demanda.

Vamos trazer para a préxima mesa também, Doutores, a Defensoria Plblica, tanto as defensorias estaduais como a
Defensoria da Unido, para a gente entender como € que esta o nivel de judicializacdo. Tem familia que esta precisando
recorrer ajudicializacdo parater os direitos garantidos.

Nesse sentido, vamos ouvir a Bérbara Micheline, mée de paciente. Barbara, vocé tem seu tempo de dez minutos.

A SRA. BARBARA MICHELINE (Paraexpor.) - Bom dia para todos.
Como a senhorafalou no inicio, Senadora, de trazer o coragdo... A senhora o trouxe.

Estou extremamente honrada de estar nestamesa com a senhora, que estatendo essainiciativa. Javim, agui no Congresso,
atrés eventos relacionados afissura, e € a primeiravez que eu vejo encaminhamentos sendo feitos durante o evento. 1sso,
paraagente, além de nos ouvir, € uma resposta muito boa, e nos anima muito por tudo que a gente vé nessa jornada.

Aqui namesatambém estd o Dr. Marconi, que eu endosso com a senhora: € um profissional sensacional. Ele ultrapassaa
barreira de ser o chefe da fissurano Hran para ser um cirurgido pléastico que trata dessas criangas - 0 que ja é umafuncéo
gigantesca, porque ele buscou essa especializacdo; eleva atras, ndo tem ninguém agui dando umaespecializagdo paraele.

Elevai aoutro pais, com custo pago por ele, parabuscar essa especializacdo, assim como o Dr. Cristiano Tonello também
deve fazer. E uma coisa muito delicada, porque é uma boguinha muito pequena para se abrir, botar um alargador, pegar
num tecido bem fininho para fazer aquela cirurgia, e eles fazem, e fazem perfeitamente, mudam a vida de uma crianca
€omo ninguém.

E vendo o que tem sido discutido aqui, fico até feliz pela méezinha que conseguiu um diagnéstico precoce. Meu filho,
nascendo aqui na capital federal, ndo teve essa al egria de descobrir ainda dentro da barriga. Todos os exames foram feitos
pelo SUS ou também pelo plano de salide e nada foi constatado. Ele tinha uma fissura no palato, no céu da boca. Ai eu
abro um paréntese porgue também ha um projeto de lei em discussdo aqui na Casa, que foi também ideiado Dr. Marconi,
gue é sensacional, que € ainiciativa de propor um teste do ceuzinho, em que vocé, 14 no hospital, ai na hora do parto, j&
abre a bogquinha da crianca e j& sabe se aguela criangca tem ou ndo uma fissura, porque o 1&bio leporino, que antigamente
eratratado assim, afissuralabial daparaver. Vocé olha paracrianca e vé, mas afissurano palato, as vezes, deixa passar.

E em contato com grupos de mées, a gente vé que isso € muito comum. A méezinha vai para casa com uma crianga sem
saber que elatem uma fissura e ndo sabe por que a crianga ndo estd mamando direito. As vezes, ela acha que a crianca é
fraca, ou que ela é o problema - a gente tem que lembrar que ela esta passando por uma questdo hormonal, os hormonios
gue chegaram estdo indo embora. Ent&o, ela esta impactada por isso. E, as vezes, o profissional que a atende no hospital
também néo passa para ela nenhuma informagéo. Mesmo sendo diagnosticada a fissuralabial ou palatina, ndo passa para
ela ainformac8o que precisa saber para que a crianca dela ndo tenha problemas maiores e que siga se aimentando ou
respirando bem.

Aqui, nacapital federal, num hospital particular que é referéncia como maternidade, o meu filho néo teve o atendimento
que ele precisaria ter. Eu, também jornalista, pesquisel e sabia que tinha uma referéncia agui na regido, que era o Dr.
Marconi. Buscamos que €l es trouxessem o médico, e eles falavam que ele ndo tinha agenda. Em 28 dias, o Dr. Marconi
passou la para ver uma outra crianga e, assim, humanamente soube que o meu filho estava la e foi nos visitar - com 28
dias de vidal
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E importante esse primeiro diagndstico, essa primeira consulta com um especialista em 30 dias? E fundamental, mas é
fundamental também que toda a rede publica esteja preparada para receber essas criangas, e isso com informagéo, com
capacitacdo, porque, aos 28 dias, quando o Dr. Marconi chegou, €le ja chamou a equipe e ja deu orientagdes. "Eleve essa
crianca. Ele esta recebendo a alimentacdo deitado. A tuba auditiva dele esta exposta, porque ndo tem o palato, ndo tem
0 céu da boca ali, e esse liquido que vem do estbmago € &cido, pode atrapalhar a audicéo dele". Nao sabemos se esse é
0 motivo, mas esté |& deficiéncia auditiva.

Ent&o, um atendimento especializado em toda a rede, seja privada ou publica, porque eu ouvi a médica, que erarotineira
damaternidade, falando que eu tinha queir para casacom o meu filho. Tudo o que el es queriam era um paciente de home
care, parao resto davida, porqueisso gjuda o plano de salde. Mas, como a gente pesguisou... Meu filho néo tinha apenas
a fenda, Senadora, ele tinha uma Sequéncia de Pierre Robin, que pode ter levado a fenda a aparecer. Ou sgja, ela ndo
aparece sempre isolada, pode ser que ela esteja associada a uma mé formacdo ou a uma sindrome.

No caso do meu filho, sequéncia de Pierre Robin, que também é uma condi¢do que tem que ser olhada de frente pela
rede privada e pelarede publica, o queixinho da criancaja é um pouco paratras, com asucgdo, ele vem paraafrente. Na
sequéncia de Pierre Robin, ele estd um pouco mais para trés, em vérios graus. No caso do meu filho, alingua estava tdo
anteriorizada, que estava lhe dificultando arespiracdo e a alimentag&o.

Tinhaum protocol o aser seguido, feito pelo Hospital de Bauru hamuitosanos, fenomenal, queinclui umacanulapequetita,
gue era para ser colocada no nariz da crianga, para empurrar um pouco a lingua, o que facilita tanto a respiragdo quanto
a alimentacdo. Foi feito? N&o. O Dr. Marconi Delmiro, especialista, que fez especializagdo 14 também, no Centrinho de
Bauru, e sabia disso, foi chamado? Né&o.

Muitas mées... Logo que somos mées de fissurados, tornamo-nos referéncia para outras méaes. Uma conta para a outra.
A gente se comunica em grupo, € uma passa o contato da outra: "Ah, vocé ndo tem nenhuma referéncia ai? Busgue essa
mae". A mae busca o contato. Com o Dr. Marconi também, varias maes chegam |& "Me passa 0 contato da mée', paraa
mae ficar mais em paz, para saber o que esta acontecendo e tudo mais.

Falta um contato com a rede publica e particular parafaar que, sim, a vida dessas pessoas importa. Essarotineirala da
maternidade me falou que ndo iria buscar uma especializacdo para aguela maternidade, porque era cara e 0s casos eram
raros. Entdo, para €la, eracaro. Paramim, eraavidado meu filho.

Por conta dessa questdo da sequéncia de Pierre Robin, Bauru é referéncia. Aqui, temos uma referéncia em fendas
sensacional: a equipe multidisciplinar com Dr. Marconi. Bauru é sequéncia de Pierre Robin. E a gente s conseguiu essa
transferéncia, Senadora, porque a gente fincou o joelho no chao e buscou a gjuda de Deus, porque ninguém podia - 0s
meédicos da maternidade, com os olhos marejados, ndo podiam assinar o papel, falando que o meu filho precisava desse
atendimento multidisciplinar. Mas eu pedi a Deus, finquei o joelho no chdo e Deus mandou o Dr. Marconi Delmiro para
visitar o meu filho e fazer aguele encaminhamento de que ele tanto precisava. O meu filho, que ouviu - gragas a Deus, as
vezes ndo tinha entendimento naquel aépoca- que ele ndo iaandar, hoje corre, japarticipou de corrida; ndo iafalar, hojeeu
tenho que pedir paraele parar de falar um pouquinho as vezes. Gente, ele ndo tinha diagndstico, ndo sabiam se o cognitivo
dele estava preservado. Com dois anos e meio, meu filho sabiatodas asletras e, com quatro, elejalé melhor que um adulto.

(Intervencéo fora do microfone.)

A SRA. BARBARA MICHELINE - Amém! Deus é maravilhoso. Mas, por conta de um anjo que ele enviou, que foi
o Dr. Marconi... (Palmas.)

Eu vejo todos os elogios feitos pela Senadora, pela mée, por todo mundo que cita o Dr. Marconi, e eu acho que € pouco,
porque, em plena pandemia, um profissional sair de casaparair na sua casa, onde seu filho € paciente de home care, com
todos osriscos envolvidos, e eleir [4s6 paraver o seu filho, sem receber nenhum real em troca; esse mesmo profissional,
gueteve o hospital tomado por ser um centro dereferénciapor contadacovid, ndo ficou em casa descansando, elelevantou
e foi atras de um outro hospital para ndo deixar 0s seus pacientes sem cirurgia, e recebeu "nao" de hospital, mas buscou
outro e conseguiu, em plena pandemia, continuar fazendo as cirurgias para que afilando ficasse gigante, esse profissional
merece, sim, 0 Nosso aplauso. E ele merece mais; ele merece que alguém olhe para ele como a senhora esté olhando e
pergunte o que precisa ser feito, porque, sem ele nessa luta aqui, no Distrito Federal e naregido, o que seria de nés? O
gue seria dos nossos filhos? Do futuro deles?

O Dr. Cristiano Tonello € outra referéncia. Eu estou muito feliz porque sdo pessoas que fazem a diferenca na vida do

meu filho. O Dr. Cristiano atende também a parte da sequéncia de Pierre Rabin 14, em Bauru. Meu filho é paciente dele,
pelagloriade Deus.
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E estava aqui na mesa também a referéncia aqui da Smile Train, que, durante a pandemia, possibilitou que a gente
conseguisse uma consulta, um tel eatendimento com Bauru, por conta dos recursos deles.

Entdo, sdo pessoas que estdo fazendo diferenca na vida das familias e desses pacientes.

Reforco com a senhora aimportancia de a gente ter um andamento aqui na Casa desse projeto do teste do ceuzinho, para
gue, na hora em que a pessoa nasga, ja se saiba o que ela tem, e também esse entendimento, em toda a rede publica e
particular, de que € necessaria uma capacitacdo, de que a médezinha ndo pode sair de la sem ter as informacfes basicas
de como alimentar o seu filho. Vai ser mais dificil? Vai, mas é possivel. Informacdo de como o filho vai respirar melhor,
entendeu? E a gente ndo tem isso, Senadora, aqui na capital federal, coisa que a gente encontrou, pela gléria de Deus,
& em Bauru. L4 em Bauru, €les ndo ddo alta para 0 paciente enquanto os pais estédo sem saber cuidar do filho. Eles ndo
dao alta para o filho, eles ddo alta para os pais. "Esperaai, vamos passar por um treinamento aqui. V océ sabe fazer isso?
Faca isso, cuide do seu filho". Quando vocé se sente tranquilo de estar dando conta, ai eles falam: "V océ esta de alta''.
Ent&o, a gente precisa desse atendimento aqui.

Eu tenho agui uma manifestacdo também da Rede Profis, que € uma rede que lida com essas méezinhas.

A senhora falou do TFD, o tratamento fora de domicilio, dificilimo de conseguir, mas, quando a gente consegue, as
maezinhas que ndo tém acesso a um plano de sallde ganham muito pouco para irem para outro estado. Entéo, as vezes,
ndo é sb o cansaco de ir e voltar 500 mil vezes, é porque ela recebe R$10 para se alimentar durante o dia, ela recebe
pouquissimo para pagar onde ela vai ficar. Entdo, ela tem que largar o emprego, porque ja é dificil cuidar da crianca, e
ainda ndo tem o que poderiater para chegar latranquilamente e cuidar do filho dela.

Entdo, eu tenho umamanifestagdo aqui da Profis que € aseguinte: "Quando o Estado financia apenas o procedimento, mas
ndo considera os impactos sociais e familiares envolvidos, ele oferece um cuidado incompleto; o verdadeiro tratamento
integral pressup8e olhar para pessoa em sua totalidade e ndo apenas para sua condi¢do clinica'. Em outras palavras, ndo
basta levar o paciente até o hospital; é necessério construir politicas publicas capazes de remover as barreiras sociais,
econdmicas e ingtitucionais que dificultam a sua participacdo plena na sociedade. Esse foi um dos principais achados de
uma tese de doutorado do Dr. Thyago Cezar, que € fissurado, fez vérias cirurgias & no Centrinho, de Bauru, e hoje €
advogado, referéncia e prop8e teses, inclusive projetos de lei para considerar a fissura como deficiéncia.

Ent&o, nds estamos reunidos e muito felizes com a senhora pelainiciativa, pel os encaminhamentos, e queremos enaltecer
o trabalho desses profissionais maravilhosos, que dao a vida deles sem ter nada em troca.

E isso. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar AliancayREPUBLICANOS - DF) - Barbara, primeira coisa:
na préxima audiéncia, o Dr. Thyago vai ter que estar aqui namesa com agente, quero o contato dele. Segundo, Bérbara, a
suafalafoi perfeita. Assim como tem anjos especialistas, tem mées que viram anjos. A sua luta ndo ficou dentro de casa.

E como elafalabem! V océs estdo entendendo o que amiliténciafaz? E vou dizer umacoisa: seasociedade civil organizada
ndo fizesse o que elafaz, muitos dos avancos nés ndo teriamos conquistado no Brasil. Os raros so vieram paraamesado
debate no Congresso quando as familias raras comegaram ainvadir este Congresso Nacional; aLei Brasileirade Inclusdo,
anossa LBI, demorou 13 anos para ser aprovada.

Mas eu tenho uma boa e uma péssima noticia para vocé: teste do ceuzinho. Esse projeto de lel nasceu de umainiciativa
do Dr. Marconi, que entregou um projeto a entdo Deputada Celina Ledo; em 2021, ela apresentou o projeto; depois, em
2023, um outro Deputado apresentou outro, mas o dela, por ter sido o primeiro, passou na Camara. Agora chorem: chegou
a0 Senado dia 9/5/2025; levou 2021, 2022, 2023 e 2024 para aprovar na Camara o teste do ceuzinho, que pode salvar
vidas. Ficou parado na Mesa Diretora do Senado, chorem comigo, de 9/5/2025 a 11/3/2026, parado para despacho. O.k.
O Presidente do Senado despachou para a Comissdo de Direitos Humanos no dia 11/3/2026. Quem € a Presidente da
Comissdo? Eu. No dia 12/3/26, indiquei a Relatora; um dia depois. E a Relatora esta preparando o voto.

E vou dizer paravocés: a Relatora € ninguém mais, ninguém menos que a Senadora Mara Gabrilli, que javai entregar o
relatério. E eu prometo avocés - ou ndo me chamo Damares, noiva de Kotok (Palmas.) - que nds vamos, ainda este més,
se a Mara conseguir entregar o relatorio, aprovar aqui nesta Comissdo, como encaminhamento desta audiéncia publica.
Secretaria, fale com Marahoje ainda, urgentemente. E agente vai ndo sd aprovar nesta Comissao; janahoradaaprovagéo,
vai pedir regime de urgéncia, subir parao Plenario e, no mesmo dia, agente vai fazer um grande movimento - ai eu preciso
de vocés. A gente vai invadir o Plenério e, no mesmo dia, aprovar no Plenério geral do Senado e entregar para o Brasil
mais umalei. Vocés me gjudam? (Palmas.)

A péssimanoticia, Barbara, € que € maisumale que dorme nas gavetas; mas a boa noticia é que nés vamos aprovar, se
tudo der certo, ainda este més. Esse € um compromisso da Comissdo de Direitos Humanos com todos vocés. (Palmas.)
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A SRA.BARBARA MICHELINE - Muito obrigada, Senadora. Faz muitadiferencaparaagente, porque, como asenhora
falou ai, foram quatro anos.

Em um ano, a crianca ja estd ali comegando a falar; entdo, uma cirurgia antes, no tempo correto... A gente sempre fala
do tempo correto, porque, as vezes, tem alguns marcos do desenvolvimento dessa crianga que podem ficar paratrés. A
falaéum deles. Se ela aprender errado alguns fonemas, aquilo ai € muito dificil de se reverter, mesmo com um trabaho
muito bem feito de uma fonoaudiéloga. Ha alguns fonemas que ela pode aprender errado, por exemplo: "papai”, elafaa
"caical" por conta do buraquinho que esta aberto ali. Entdo, se a gente conseguir dar mais agilidade a esse tratamento,
tanto a salide dessas pessoas vai ser melhor, como também o desenvolvimento.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar AliancayREPUBLICANOS - DF) - Obrigada, Bérbara.
E eu também quero deliberar com vocés. Posso fazer uma pergunta para vocés? O Plenério é soberano.

E que tal agente pedir a Mara para, no final do relatorio, nomear essalei como Lei Marconi Delmiro? Quem concorda?
(Palmas.)

Deixem comigo!

Nés agora vamos ouvir Ronei Lacerda, nosso pentltimo orador, pai de paciente e também Advogado, representante da
OAB.

O SR. RONEI LACERDA DE ANDRADE - Boatarde, gente! E grande a satisfacso de estar aqui hoje para debater
esse tematdo importante.

Agradego muito a Senadora Damares e ao Dr. Marconi, que também me fez esse convite.

Agradeco aqui também a presencado Dr. Gerson, com quem tenho aprendido muito nos debates, nas pal estras, e aproveito
até para fazer agora a minha autodescricao.

Meu nome é Ronel Lacerdade Andrade. Eu sou advogado desde o ano de 2009 e, por ser muito apaixonado pela profisséo,
resolvi também ingressar em algum dos cargos da Ordem dos Advogados do Brasil, mais especificamente na Subsecdo de
Taguatinga/DF, onde muitas vezes eu estavala com o Dr. Gerson. Ent&o, eu tenho o cargo de Conselheiro, ja no segundo
mandato. E, além de Conselheiro, eu sou Presidente da Comissdo de Direito do Consumidor e Secretério de Igualdade
Racial, tudo |4 também pela Subsecéo de Taguatinga.

Entdo, aqui a minha autodescri¢do: eu sou um homem de 1,85m, sou negro, com a cor parda. Eu no uso éculos. Tenho
um pouquinho de barba também, porque eu gosto. (Risos.)

Eu sou pai do Enzo Francisco, que nasceu em 2013, sou pai também do Heitor Barbosa e esposo da minha grandiosa
esposa, Franciene Soares Barbosa de Andrade.

Em 2013, eu tive meu primeiro filho, o Enzo Francisco, em um hospital particular. Durante o pré-natal, a gente néo teve
esse diagnostico de fenda palatina. O diagnostico veio logo depois do parto. Eu fiquei acompanhando o parto, e uma
pediatra falou: "Olha, tem um probleminha no céu da boca. Seu filho nasceu com uma fenda palatina - € um caso de
cirurgia; existe essa possibilidade -, e talvez também €le tenha a sequéncia de Robin ou sindrome de Pierre Robin". E ela
até me falou na época também do Centrinho, em S&o Paulo.

Eu fiquei, assim, muito preocupado, porque até entdo desconhecia totalmente, mas naguele momento eu tinha a fungéo
também de acalmar minha mulher, porque ela estava ali naguele estégio pos-parto. Sei que existem alteragdes nos
horménios durante a gravidez e apds, e ela chorava muito, se sentia culpada, assim como varias maes. Eu comecel a
pesquisar, sabia que ela ndo tinha culpa de nada e dei todo o apoio aela.

E chegou 0 momento em que... Meu filho ja estavaai na UTI desde o inicio, em incubadora, com sonda alimentar pelo
nariz.

E uma tia minha, que trabalhava em hospital, a Gilcélia, falou: "Olha, eu conheco o Dr. Marconi, que € referéncia no
assunto; eu jaliguei paraele, elevai teligar eelevai ai". Eu: "Nossa, o Dr. Marconi vai vir aqui? Tudo bem". Primeiro ele
me ligou, j& me acalmou naligag&o, eu ja senti mais forga - 0 homem que estava ai segurando as pontas, muito nervoso.
Quando o Dr. Marconi veio, ele jadeu varias dicas, deu dica sobre a questdo da amamentacdo, pedindo para que fosse em
pé, sb que, até entdo, tinha pouquissimo estimulo para o Enzo mamar, e me foi falado também que, nos primeiros dias, a
guestdo do instinto da amamentag&o € muito importante. J& tinham passado alguns dias, e eu acredito que o Dr. Marconi
deve ter encontrado agentetalvez ali pelo quarto ou quinto dia.

A gente ficou com o Enzo ainda, aproximadamente, uns 17 dias na UTI, depois ele saiu, fomos para casa com a sonda
alimentar. Eu varias vezes ficava segurando aguele leite, aquele potinho com a sonda, tentando estimular o Enzo a se
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amamentar com a" chuquinha, com um furinho um pouco maior, fazendo de tudo paraque el e pudesse mamar, e passamos
a ser também atendidos pelo Dr. Marconi e sua equipe.

Muito bom, € um prazer estar vendo aqui a Liliane novamente, porque ela nos deu muito apoio, muito apoio mesmo, e
acolhimento: eu a agradego em nome da minha esposa, também. O Dr. Gea, que estd ali - agradego também, muito, o seu
6timo atendimento -, e o Dr. Marconi, ndo preciso nem falar, jafalamos vérias vezes aqui, mas é como se fosse um anjo
em nossas vidas, porgque tudo que ele fez por nds, nos explicando, nos orientando, foi maravilhoso.

Chegou um momento em gque minha esposa pediu para que a gente fosse também ao Centrinho, em Bauru. Laele ficou,
aproximadamente, de trés a quatro dias, passou por varias equipes, e eles disseram que provavelmente ele teria uma
sequéncia de Pierre Robin. Voltamos a Brasilia, o Dr. Marconi reavaliou, junto com sua equipe, e falou: "N&o, Ronei,
tudo indica agui que seja uma fenda isolada’. E 0 Enzo nasceu com uma fenda palatina completa em U, ou sgja, erasd
no céu da boca, no palato, ele ndo nasceu com fissuralabial.

Ent8o, a partir dali, e com todas as orientagdes da equipe, a gente aguardou 0 momento exato da cirurgia. Gracas a Deus
deutudo certo. Eu fiquei muito confiante por saber também queo Dr. Marconi que seriao cirurgido. Eles nos deixam muito
camos. E eleaindafaou: "Ronei, provavelmente o Enzo ndo terd outra cirurgia, COmo em varios casos, existem varios...
N&o, paraeleva ser provavelmente somente umacirurgid'. E até hoje, realmente, o Enzo néo precisou. No Hran a gente
passou por equipes multidisciplinares, inclusive psicélogo, dentista, fono, otorrino. Fomos sempre muito bem tratados.

E 0 Enzo hoje jatem 13 anos, esta quase da minha altura, campedo de natagdo, muito inteligente. Realmente ele ndo tem
Pierre Robin. Eu lembro até que o Dr. Marconi, no inicio, falou para mim: "Ronei, olha para 0 seu queixo. Vocé é ato,
mas seu queixo é pequeno. O da méae também é pequeno. E devido a todas as questdes que a gente analisou aqui, tudo
indicauma fendaisolada". E foi 0 que aconteceu realmente.

Ent&o, hoje 0 Enzo eu considero que fala muito bem, ndo é? E agradeco muito essa questéo de todo esse atendimento
aqui no Hran, a esses brilhantes profissionais de toda a equipe, ao Dr. Marconi e sua equipe. Eu lembro, desde aquela
época também, o Amal - ndo €? Amal, da Smile Train. Eu me lembro de todo mundo, eu participei de varias festas das
criancas que vocés fazem. Gratiddo por tudo, viu? E, assim, o que me deixou triste foi a questdo de, muitas vezes, eu
verificar quefaltavam equipamentos, medicamentos, instrumentos. E eu ficava assim: gente, mas como? Com umaequipe
téo maravilhosa aqui, por que faltainsumo? Por que falta? Eu ndo entendo.

No dia em que meu filho operou, tinha uma outra crianga para operar também, e minha esposa ja tinha conversado com
essa mée dele e falou: "Ronei, essa crianca precisa de distratores mandibulares’. Para que todos entendam - eu sou leigo
no assunto, viu?, mas vou tentar explicar -, seria para, vamos dizer assim, estender a mandibula. S&o aparelhinhos de
metal que vao forgar, acredito que com enxerto 0sseo e toda essa questdo médica, masinstrumentos. Ai elafalou: "Ronel,
como advogado que vVOcé €, eu peco paravocé: entrana Justicapor ele". Eu entrei. Dali tive resisténcia dos procuradores.
Consegui liminar. Mesmo assim, ndo foi concedida de imediato. Vieram vérias multas até o momento em que consegui
comprar, consegui o dinheiro para esses distratores mandibulares, que sdo muito caros. Na época, vamos supor ai, 2013,
2014, agentefez varios orcamentos, elesiam de R$90 mil até R$200, R$300 mil. Nao sei o valor hoje. Mas, assim, ai esta
aimporténciadasociedade civil organizada, dos|egisladores, de pessoas com iniciativa, como anossa Senadora Damares.
E muito importante. Muita gratiddo pelainiciativa, e &s outras organizagdes que estdo aqui presentes, aos médicos, seus
assistentes, auxiliares.

E um apelo eu fago a todos nos: que nds corramos atras dessa regulamentagdo também, ja que ja temos a lei, para que
chegue até o interior, paraque chegue do Oiapoque ao Chui, a0 Mato Grosso, a0 Amazonas, atodos os estados brasileiros,
porque vocé ter um atendimento de boa qualidade proximo da sua casa € muito bom. A minha esposa é servidora publica,
eu sou advogado autdnomo. A gente ainda pdde se deslocar para outros lugares. Optamos por operar aqui em Brasilia,
capital do pais, perto danossa casa, ndo €? E é de grande importancia essa situacéo de a gente conseguir interiorizar esse
atendimento brilhante, ja que as estatisticas mostram esse crescimento dos casos de fissuras | abiopal atinas.

Ent&o, encerro por aqui, porque acabou o meu tempo. Agradeco demais, mais uma vez, a todos, especia mente também
ao Dr. Marconi. E, sempre que precisarem, estou aqui, estarel aqui. De quem quiser troca de experiéncias também, estou
adisposicao - tanto eu, como minha esposa.

Muito obrigado. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliancad REPUBLICANOS - DF) - Obrigada, Ronei. E
emocionante a sua fala e o seu desafio. Eu fico pensando, pensem comigo, nesse menininho que teve o Ronei para
judicializar. Foi em que ano isso, vocé lembra?

O SR. RONEI LACERDA DE ANDRADE (Por videoconferéncia. Fora do microfone.) - Por volta de 2014.
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A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) - Em 2014, nés ndo
tinhamos a lei ainda. Agora a gente tem a lei que obriga o tratamento integral, mas est& acontecendo? E sobre isso que
nés vamos ouvir agora o Ministério da Salde.

Eu quero que vocés pensem comigo o seguinte: a gente coloca 0 aparelho numa crianca indigena. Doutor, tem a
higienizacéo, tem 0 acompanhamento? A gente coloca o aparelho e devolve essa crianca paraaaldeia. Elatem aaguado
rio paralavar aboca. A gente coloca essa crianca em risco de infecgoes.

Ent&o, vocés estéo entendendo que fazer garantia de direitos no Brasil ndo é fécil? V océs estéo entendendo que néo é s6
eu ter umalel? Eu preciso garantir aessafamilia...

E nos temos uma situagdo com a familia indigena: dificilmente sai a crianga sozinha, tem que sair a mée. E nds temos
comunidades em que a culturadiz que amulher ndo andasem o marido. Ai sai 0 pai junto, mas elestém mais quatro filhos.
A gente tem que trazer améae, o pai, a crianga que esta em tratamento, mais quatro filhos. S6 que o tratamento ndo € de
um més. Af eles ficam um tempo aqui, e esses meninos crescem. Quando voltam, ndo sabem plantar, ndo sabem cagar. A
gente tirou o0 menino da cultura. Ai o pai volta sem habilidades para cagar também e para pescar. V océs tém nogdo do que
tem em torno de tudo isso? Agora, por ser indigena, vamos deixéa-lo na aldeia sem o tratamento? Sem a gente pensar em
ter umainstituicéo - como a Atini, ou como a Casai, que tem um orgcamento bilionario - que traga a familia, que garanta
aessafamiliaficar o tempo necessario em area urbana para o tratamento?

Gente, ndo é fécil. Entendendo que ndo é facil, mas ndo podemos desistir, € que nds vamos ouvir agora a Coordenadora
Geral de Atencdo Especializada - Substituta, do Ministério da Salide.

Dra. Camila, nés estamos ansi0sos para ouvi-la. E, por favor, nos dé boas noticias. Bem-vinda, Dra. Camila, dez minutos.
A SRA. CAMILA CARLONI GASPARRO (Paraexpor. Por videoconferéncia.) - Vocés estdo me ouvindo? (Palmas.)
A SRA. PRESIDENTE (Camila Carloni Gasparro) - Estamos, Doutora.

A SRA. CAMILA CARLONI GASPARRO (Por videoconferéncia.) - Bom dia atodas as pessoas.

Eu sou Coordenadora-Geral de Atencdo Especializada - Substituta, do Ministério da Salde, atualmente trabalho na
Secretaria de Atencdo Especializada do Ministério, mas eu sou enfermeira, eu sou da Secretaria de Salde do Distrito
Federal, eu estou cedida

Para mim, é muito alegre estar, neste momento, participando dessa Mesa e reencontrando, infelizmente, néo
presencia mente, mas reencontrando o meu amigo, Dr. Marconi. Estivemosjuntos em tantas batal has, em tantas lutas aqui
no DF, em tantos momentos da pandemia, ndo €, Dr. Marconi? Quantas coisas a gente viveu naquele momento ali, quando
eu ainda estava na Secretaria de Satide do DF, também na Coordenacdo de Atencdo Especializada. Agora, no Ministério
da Salde, estou ampliando também esse olhar e olhando para a linha de cuidado que a gente discutiu junto, |14 atrés.

Em 2023, o DF publicou a linha de cuidado, com a equipe do Hran, principalmente, levando a frente essa discusséo.
Foram momentos de muito aprendizado, inclusive, ai naquele momento da construcéo da linha de cuidado do DF, em
conjunto com a equipe do Hran. E agora, entdo, estamos ampliando esse olhar, olhando para o Brasil, para a linha de
cuidado do Brasil, olhando para todos os estados e tentando encontrar os caminhos para a construcéo dessa atencéo para
esses pacientes no Brasil todo.

Em primeiro lugar, Senadora, eu quero agradecer, entdo, novamente, a oportunidade e dizer que eu fico muito contente
de saber que esse tema esta sendo discutido na Comissao de Direitos Humanos.

Incluir a discussdo da salde dentro da condicéo de entender que € um direito humano ter acesso a salide tem sido uma
tendéncia mundial. A gente sabe o tanto que discussdo tem se aprofundado, inclusive na Organizacdo Mundial da
Salide e em outras instancias, realmente tratando a sailde como um direito humano. Ao trazer isso, ou sgja, quando eu
dou acesso a salide, eu garanto uma parte importante dos direitos humanos dessas pessoas. Ent&o, saber que a gente aqui
também estéincluindo assuntos na Comiss&o do Senado e, com certeza, também da Camara, com toda a nossa Casa
Legidlativa olhando dessa forma, € muito importante, a gente ficamuito contente.

Bom, vamos 14, eu vou pedir para o pessoal colocar a minha apresentacdo. Sdo muitas coisas, Senadora, para eu faar,
porque acabou que eu fiquel por Ultimo. Ent&o, tem um monte de pergunta importante que foi feita e tem um monte de
respostas. N&o sdo as respostas que eu quero dar, mas sdo discussdes que foram sendo trazidas durante todaaaudiénciae
gue eu acho que sdo muito importantes para a gente ir também entendendo al gumas coisas e trazendo, de alguma forma,
0 entendimento do Ministério da Salide sobre essas questdes.

Entdo, eu acho que antes de eu comegar a minha apresentacdo, sd vou falar de duas outras coisas, rapidinho, que foram
citadas aqui.
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Primeiro, em relagdo & questao da pessoa com deficiéncia, por que ndo é interpretado, no Ministério, pelo setor, ou sgja,
por que ndo existe um entendimento de que essa pessoa estejaincluida na Politica da Pessoa com Deficiéncia. A gentetem
0 entendimento de que o fato de uma crianga ter nascido com uma fissura, uma anomalia, ndo a coloca definitivamente
nessa categoria. Entdo, € como o Ronel acabou de explicar sobre o filho dele. O filho dele fez a cirurgia do palato e tem
umavidanormal, conseguiu, €le ndo esta necessariamente com uma deficiéncia definitiva. Entéo, é este o entendimento:
de que o paciente que nasce com essa anomalia a gente entende que precisa de um cuidado especifico, de uma linha de
cuidado que olhe para ele e para as vérias necessidades que isso traz.

Ent&o, agente tem ai hoje - viu, Senadora? -, ai na sala, esta aequipe, inclusive, dasaide bucal ai do Ministério da Salide.

Entdo, se 0 pessoal ai, 0 Jodo Vitor, quiser levantar o braco paratodo mundo os ver ai atrés... Eles estéo ai representando
também o pessoal da érea da salide bucal, que tem encabecado uma discussdo importante também dentro do Ministério
da Salide sobre afissura labiopalatina.

A gente tem, ent&o, a atencdo especializada. No caso, eu sou da &rea agora da atencéo especializada agui do ministério. A
gentetem discutido i sso em conjunto e sabemos daimportanciade um envolvimento multi profissional mesmo - o Conselho
Federal de Fonoaudiologia, que foi representado pela Iracema, e muitos outros profissionais, cirurgides, enfermeiras,
assistentes sociais. A gente sabe como o atendimento multidisciplinar € importante.

Além disso, também tem a discussdo do PL do teste do céu daboca. A gente fez uma discussdo ampla sobre isso dentro
do Ministério da Salde, porque esse PL chegou para as nossas equi pes também. Ent&o, nds também tivemos um momento
de fazer umadiscusséo conjunta das equipes. O parecer do Ministério da Salde, inclusive, é assinado conjuntamente pela
secretaria de atencdo priméaria, pela &rea de salde da crianga, pelo pessoal da odontologia da atencéo priméria, por nés
da especializada.

Ent8o, essafoi uma questdo muito discutida, por entendermos como € importante que esse exame faca parte da rotina do
exame do recém-nascido. A gente precisa, cada vez mais, capacitar 0s nossos profissionais para que, nagueles exames
ali, no exame fisico inicial, assim que esse bebé nasce, que esse exame possa ser realizado de forma completa, olhando
paratodas essas questdes.

Inclusive, estamos adisposicao paradiscutir mais profundamente essalei se vocés acharem que € importante. Entéo, tanto
a nossa area quanto a da salde da crianga do Ministério da Salide, a coordenadora-geral 14 também esta a disposicéo e
a gente ficaria muito contente de poder discutir essa lei juntamente com vocés, para a gente conseguir amarré-la de um
jeito que, realmente, a gente atinja 0 objetivo que se quer, que é conseguir descobrir, diagnosticar, ver essas anomalias
no momento certo, que € 0 momento, Nno maximo, do nascimento. Quando a gente ndo conseguiu fazer o diagnostico
intrauterino nas ecografias, nas ultrassonografias e, entéo, poder ter a oportunidade de fazer essa intervencdo a partir do
nascimento, que € um momento 6timo para a gente comegar a atender e a cuidar dessas pessoas.

Eu vou pedir, entdo, para passar a minha apresentacdo. Eu quero falar um pouquinho com vocés, primeiro, do nosso
sistema de informag&o de nascidos vivos.

Ent&o, por favor, passem o primeiro eslaide.

A gente tem, no nosso sistema de informacdo de nascidos vivos, 0 Sinasc, ainformagdo, 0 campo para ser informado da
anomalia congénita especifica da fenda, quando ela ja é vista no momento do nascimento. S6 que, é claro, infelizmente,
a gente consegue perceber pelos nimeros que estdo ai nessa tabela que ainda tem muita subnotificacdo. Aquele nimero
gue o Dr. Cristiano falou de que, a cada 650 nascidos vivos, um provavel mente tem uma anomalia relacionada a fenda
labial ou palatina, quando a gente olha para o que esta registrado no nosso sistema, infelizmente a gente percebe que nem
50% do que se espera esta realmente registrado nesse sistema.

Entdo, essa é também umadiscussdo muito importante que agentetem feito. E, ai, agente envolve outras areas da atencao,
gue € a maternidade e a prépria Rede Alyne, que é arede de atengdo materno-infantil, para que a gente consiga, a partir
do nascimento, ter, inclusive, essa notificagdo de uma forma muito mais fidedigna. Porque, se eu tenho 2,5 milhdes de
nascidos vivos por ano, aproximadamente, e eu coloquei na minha notificagdo s 1,8 mil no ano de 2025, isso ndo chega
nem a48% do total de casos esperados de anomaliasdefendalabia e palatinanaguele ano. Entdo, realmente, infelizmente,
a gente ainda tem uma subnotificagdo, e isso € uma discussdo muito importante, que também precisa fazer parte das
discussdes da rede materno-infantil.

Pode passar, por favor.

Bom, néstemos, entdo, alinha do tempo. Aqui esta basicamente o que tem de legislacdo no Ministério da Salide - o que ja
teve e 0 que aindatem dentro do Ministério da Salide. Eu até vou colocar aqui nessalinha, depois, alei do ano passado, de
2025, que a Senadora citou, mas nés temos, desde 1994, uma norma que cadastrava servigos para atender esses pacientes.
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A gente sabe que é uma norma que esta precisando de uma atualizagdo, e isso vem sendo discutido ja hd algum tempo
dentro do Ministério da Salide. Realmente, precisamos atualizar algumas questdes dessas normas, gjustar as questdes de
habilitac8o para a realidade atual dos nossos servicos, porque a gente sabe que hoje eles sdo muito diferentes de quando
essa portariafoi criada, |aem 1994.

Mas, gragas a isso também - ou seja, ja faz muitos anos que a gente tem isso -, gragas a esse fato, faz muitos anos que a
gente consegue ter essa assisténciano SUS. Entdo, a gente tem, tanto nos ambul atdrios especializados quanto nos servigos
especializados, o financiamento desses procedimentos no SUS desde 1994. Claro que precisando de ajustes e tudo aquilo
gue a gente sabe que é importante para a gente ir atualizando o nosso SUS e chegando, cada vez mais, a todo mundo
gue precisa, mas nds temos, sim, um financiamento desses servigos, tanto ambulatoriais quanto hospitalares, para esses
pacientes desde 1994.

E, assim como arede se organiza como um todo para a atencéo aos pacientes, as linhas de cuidado e as redes que atendem
a pacientes com fendas também foram evoluindo, e a gente agora precisa atualizar que € para conseguir evoluir junto. O
SUS evolui, e agente precisa evoluir as nossas tratativas, as nossas portarias e a nossa legislagdo também.

Ent&o, pode passar, por favor.

Eu vou mostrar rapidamente. Eu ndo vou me ater aisso daqui porque eu tenho sb dez minutos e acho queisso € mais f&cil
de encontrar; depois, vocés vao ver esta apresentacdo. SO para mostrar que, tirando ali 0 ano da pandemia, que foi um
ano com mais dificuldades no geral, a gente tem tido bastante procedimento ambulatorial relacionado especificamente
a0 CID desses pacientes com fendas.

Pode passar para o préximo, por favor.

Este outro estd mais atualizado, ele jatem dados de 2026. Entdo, aqui sdo procedimentos ambulatoriais, ou sgja, que sdo
realizados nos ambulatérios especializados, por estado, de 2023, para ca. Esses dados vao até abril de 2026.

Eu vou deixar esta apresentacdo com vocés.

Pode passar, por favor.

Aqui a gente tem em relacdo aos servigos nos hospitais. Temos as cirurgias e outras coisas que acontecem em ambiente
hospitalar que também sdo relacionadas ao cuidado desses pacientes. Entdo, a gente também tem uma série histérica que
mostra e demonstra que esses procedimentos continuam sendo realizados, apesar das dificuldades. A pandemiafez com
gue tudo caisse muito, infelizmente, mas, pelo menos, ndo foi a zero, a gente conseguiu manter 0 mais urgente. Eu e o
Dr. Marconi fizemos uma forga tremenda aqui no DF para ndo parar.

Pode passar, por favor.

Entdo, aqui a mesma coisa, sao os hospitalares. Aqui estd mais atualizado, eu vou deixar isso também, essa apresentacao.
Vocés vao ver, agui € o que acontece dentro dos hospitais, do servico especializado hospitalar, por estado também, até
abril de 2026.

Pode passar, por favor.

Nos temos, hoje, oficialmente, habilitados no Brasil, 34 servigos para atencdo aos pacientes com a ma formagéo
labiopalatal. Ent&o, a gente tem aqui a distribuicdo e vocés podem ver por estado. NOs temos ali alguns estados que tém
um servico, principalmente no Nordeste, eles tém um que costuma ser na capital; a gente tem Minas, S8o Paulo, Rio de
Janeiro, Rio Grande do Sul, que tém um pouquinho mais de servigos, mas a gente pode perceber - pode passar, por favor
- que os estados do Norte e Nordeste, como tudo, sdo os estados que costumam sofrer mais com a falta de servigos de
referéncia, de servigos especializados. Entéo, esses sao os do Nordeste.

Pode passar, por favor.

E no Norte, que, infelizmente...

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliancad REPUBLICANOS - DF) - Doutora, no Norte, s6
o Par&?

A SRA. CAMILA CARLONI GASPARRO (Por videoconferéncia.) - Para e Tocantins.
A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliancad REPUBLICANOS - DF) - Ah, estou vendo agora.

A SRA. CAMILA CARLONI GASPARRO (Por videoconferéncia.) - Acabei de colocar.

Entdo, assim, realmente € um vazio assistencia que a gente tem na Regi&o Norte, hoje, em relagdo ao tratamento dos
pacientes com fissuras.
Pode passar, por favor.
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Bom, a gente, entdo, tem a atencdo especializada olhando para isso, isso € uma politica, isso € uma érea da politica
de atencdo especializada. Em 2023, vocés j& devem saber que o Ministério da Salide langou a Politica Naciona de
Atencdo Especializada - que ndo tinha ainda, a gente tinha a Politica Nacional de Atencéo Bésica -, porque a de atengéo
especializada era um pouco compartimentada, a gente tinha pedacinhos dela em varias politicas diferentes. Ai, em 2023,
entdo, agente instituiu a Politica Nacional de Atencdo Especializada.

Pode passar.

Eu ndo vou ficar lendo, gente, porque acho que tem outras coisasimportantes que eu quero falar paravocés. Depois, vocés
vao poder ler esses edaides porque essa apresentacao esta disponivel para vocés.

E ai quais sdo os eixos dessa politica? A gente esta olhando paraa politica da atencéo especializada como um todo. Eu vou
olhar para o fortalecimento da atuacdo integrada, e isso € um dos grandes desafios no SUS, que a gente sabe; ou sgja, qual
o desafio da linha de cuidado? E exatamente eu conseguir fazer com que o paciente passe por todos os caminhos da rede
gue ele precisa passar de forma integrada, sem ele se perder no meio, sem ele ficar ali, ndo conseguir algum acesso e ai
paratudo, porgque agquel e acesso dagquel e exame especifico el e ndo conseguiu, e ele paratodaa continuidade do tratamento.

Entdo, um dos principais desafios que a gente sabe e que a politica da atencéo especializada tem se proposto a olhar é
exatamente a integracdo e a criacdo de uma linha que realmente conecte todos esses servicos e consiga fazer com que
0 paciente caminhe por todo esse caminho, por toda essa trajetdria dentro da rede, passando por todos os locais pelos
guais ele precisa passar, sem interrupcao, no tempo oportuno, da forma correta, com uma regulacdo olhando exatamente
para a necessidade.

Uma das perguntas, inclusive, que chegaram pelo chat foi: como a gente vai garantir que esse paciente vai ter aurgéncia
necesséria. 1sso é uma discussdo na regulacdo; eu preciso colocar critérios. Na hora de fazer a regulagcdo, eu tenho que
ter os critérios que deixam esse paciente, por exemplo, numa classificagdo mais acima do que a de outros que tenham,
talvez, outras condi¢des que possam aguardar um pouco mais.

Entdo, isso tudo sdo gjustes de que agente vai precisar e que agente ja esta, na verdade, fazendo nessas linhas de cuidado
para conseguir garantir a continuidade desse caminho, datrajetoria.

Pode passar, por favor.

Aqui, como eu falei, os principais desafios. Um deles, também, que esta aqui embaixo de tudo que vocés vao ver, é 0
model o de financiamento. Isso ai também é uma discussdo importante, que tem sido levada por este Ministério da Salide
no sentido de achar um caminho para financiar os servigos que ndo deixe esses servicos na mao, ou sgja... A gente tem
alguns casos hoje em que 0s servigos ndo conseguem, por algumas razdes, fazer com que esse financiamento chegue da
forma correta, além de que essalégicamesmadarede... Eu preciso organizar meu financiamento para que eu possa pagar,
financiar, colocar no meu orgamento que eu vou pagar o servigo se ele cuidar do paciente todo, de toda a linha, e n&o:

"Ah, eu vou pagar um exame", "Agora eu pago uma consulta’, "Agora eu vou pagar uma cirurgia'... A gente sabe que
esse pagamento, quebradinho assim, traz muitas consequéncias no préprio cuidado integral.

Ent&o, isso também conta como um desafio muito grande dessa politica que esté sendo discutida neste momento.
Pode passar, por favor.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliancay REPUBLICANOS - DF) - Camila...
A SRA. CAMILA CARLONI GASPARRO (Por videoconferéncia.) - Pode falar.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliancad REPUBLICANOS - DF) - Voltando ao
financiamento, a gente sabe que aqui na mesa nés temos o Dr. Marconi, tem mais um grupo aqui, e eles fazem mutirdes.
Os mutirBes sdo todos financiados do bolso deles; eles vao para a regido ribeirinha - e foi assim que eu conheci esse
homem - em barcos, levam médicos, alunos e fazem os mutirdes de cirurgias, né, Dr. Marconi? E salvam vidas.
A pergunta & existe rubricano or¢gamento, por exemplo, para emenda parlamentar parafinanciar esse tipo de mutiréo, ou
nao existe 0 apoiamento do Ministério da Salide para esse tipo de mutiréo que eles fazem de formavoluntéria?

A SRA. CAMILA CARLONI GASPARRO (Por videoconferéncia.) - Senadora, na verdade, o Ministério, hoje, da
forma como €ele esta organizado, ndo tem uma rubrica "mutirdo”, porém existe forma de organizar isso.

Eu vou dar 0 exemplo do que vem sendo feito junto as universidades, aos hospitais universitérios, por exemplo: a gente
tem visto agdes do Ministério da Salide junto aos hospitais universitérios vinculados a Ebserh em que el es fazem mutirdes
nos finais de semana, por exemplo, no sébado, de cirurgias especificas, de procedimentos, de exames especificos.
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Entdo, existem maneiras de organi zar paraqueisso possater financiamento federal, masnao € s6 por arubricatal, né?1sso
agente ndo tem, mas haformas de organizar isso; a gente consegue encontrar caminhos, tanto que a gente tem conseguido
encontrar caminhos tanto para esses mutirdes com os hospitais universitarios quanto também...

Pode passar, por favor.

Eu vou mostrar para vocés agora que a gente estd com aquela agéo - pode passar, por favor - do Agora Tem Especidlistas,
e 0 Agora Tem Especidlistas, que € essa palitica que foi langada mais recentemente pelo atual Ministro, olha di, que é
da consulta ao tratamento...

Pode passar, por favor.

A gente tem também conseguido, a partir do lancamento e da operacionalizagdo do programa Agora Tem Especialistas,
gue a gente tenha mutires, que na verdade sdo carretas, mas s0 carretas que foram organizadas de forma a atender a
maior demanda dos locais. Ent8o, € como se fosse um mutirdo em que eu vou |4, olho parafila, olho pararegulacdo, vejo
ldalistade pacientes, quais s80 as que tém mai s paci entes esperando, e a gente organiza essas carretas, vai a0 municipio e
atende esses pacientes numa vel ocidade muito maior, 0 que a gente entende que é nessa | 6gica também de tentar avancar
e garantir um acesso que a gente ndo estava conseguindo com a organizacdo da rede, sem ter essa ajuda, por exemplo,
das carretas.

Ent&o, o programa Agora Tem veio com um objetivo muito claro de que a gente precisadar acesso a populacdo a atencéo
priméaria especializada, ao especialista, a0 exame especializado. Ou sgja, esse paciente que esta la na atencdo priméria
sendo acompanhado precisa muito conseguir esse acesso, e isso envolve, sim, a regulagdo, os ajustes dos critérios, as
discussdes com os médicos, com as equipes reguladoras, para a gente ajustar esses protocol os, para que esses pacientes
tenham realmente acesso na vel ocidade, no momento oportuno, na hora que eles realmente precisam. Entéo, esses gjustes
finos que parecem que sdo simples, muitas vezes ndo sdo, porgque agente esta ali falando de questdes de enfermidades, de
doencas, porque as vezes é um detalhezinho, uma coisa que vai fazer com que esse paciente possa ter uma priorizagéo, e
como ninguém percebeu, ele ndo tem. Entdo, sdo muitos ajustes em cada uma dessas etapas.

Pode passar, por favor, porque eu acho que eu ainda tenho umas coisinhas parafaar. (Risos.)

Entdo, o objetivo € a ampliagdo do acesso. Entéo, esse € o objetivo principal do programa Agora tem Especidistas, ou
sgja, ampliar e conseguir dar 0 acesso as especialidades.

No caso dafissura - pode passar, por favor...

A SRA.PRESIDENTE (DamaresAlves. Bloco Parlamentar Alianca/REPUBLICANOS- DF) - E ai concluindo, Doutora.
A SRA. CAMILA CARLONI GASPARRO (Por videoconferéncia.) - Estd acabando o meu tempo ja?

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca/REPUBLICANOS - DF) - J4, faz tempo.

A SRA. CAMILA CARLONI GASPARRO (Por videoconferéncia.) - Oh, meu Deus! Esta vendo? Mas € porque é
muita coisa, Senadora.

Entdo passa, por favor, porque eu vou la parao finalzinho s6 parafalar especificamente - pode passar - dos nossos desafios
agora - pode passar, por favor - da questdo da fissura mesmo.

Entdo, olhando agora especificamente para a atencéo a pacientes com fissura [&biopalatal, a gente tem como principais
estratégias do Ministério neste momento a atualizagdo da Portaria 62. Entéo, a gente tem hoje uma iniciativa da salide
bucal do Ministério da Salide com varios especidistas envolvidos. O Dr. Marconi e o Dr. Cristiano estdo num grupo de
trabalho que esta discutindo. Eles tém uma proposta, inclusive, de uma minuta de uma portaria para a gente conseguir
avancar, pensando nessaatualizagdo das habilitacdes. Fazer umaorganizagdo darede, discutir umaorganizagdo darede, da
linha de cuidado, olhando paraa politica agora da atencéo especializada, colocando, ent&o, novos critérios para organi zar,
plangiar e monitorar a atencdo, especificamente, a linha de cuidado dos pacientes com fissura.

Ampliar a rede de servigos com énfase, principamente, na Regido Norte, como a gente falou, e Nordeste, locais que
ainda tém um vazio maior; pensar e construir em conjunto a linha de cuidado especifica, olhando para os pacientes; e
implementar estratégia de educacdo continuada, pensando nainterlocugéo entre as diversas &reas, trazer o cirurgido para
conversar com o médico, 0 neonatologista que esta na sala de parto, ou sgja, promover essas educactes continuadas,
pensando no desenvolvimento cada vez melhor dessa linha.

Eu agradeco. Eu sei que eu falei um monte, até tinha mais coisinhas, mas eu acho que o principal eu falei. Agradeco de
novo a oportunidade.
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A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca/ REPUBLICANQOS - DF) - Camila, muito obrigada.
Nés ndo vamos encerrar... Palmas paraa Camila, gente. (Palmas.)

NOs ndo vamos encerrar aqui essa discussao, que € a primeira de uma série que a CDH vai fazer sobre o tema.

Vocétraz esperanca, nasuafala, de mudangas e de avango napolitica, mastraz também paraagente preocupacées, quando
voceé fala, por exemplo, que, no Norte, nds sb temos Tocantins e Para. Ai eu fico pensando em uma pessoa que moraem
S0 Paulo de Olivenca, no Amazonas. De S&o Paulo de Olivenca para Manaus, sdo sete dias de barco; depois, de Manaus
para Belém, s30 de quatro a cinco dias de barco. Entfo, sete mais quatro, s30 onze dias parair. E muito complicado,
Camilal Como n6s vamos dar as respostas todas que o Brasil precisa? S6 mesmo dentro de Belém, dentro do Parg, de
Belém a Redencao, sdo 20 horas de 6nibus, dentro de um estado. Como atender todo mundo? Eu confesso que vocé tem
ai nas méos grandes desafios, mas encontra do lado de ca, Camila, um time disposto a gjudé-la a avangar na politica.

Nés chegamos ao final de nossa audiéncia. Eu vou devolver a palavra, por dois minutos, para 0s expositores, para
agradecimentos e consideragdes finais, e, no fina, apenas a Adriana vai ter uma palavra de trés minutos para a gente
encerrar, e os demais... (Risos.)
Estadificil.

(Intervengéo fora do microfone.)
A SRA.PRESIDENTE (DamaresAlves. Bloco Parlamentar AliancalREPUBLICANQOS- DF) - Vamosver aqui primeiro.
Vamos voltar a palavra para Marconi Delmiro, dois minutos para agradecimentos e consideragdes finais. (Pausa.)

V& Marconi.

O SR. MARCONI DELMIRO (Paraexpor.) - Serei rapido. Menos de um minuto.

Eu espero que esta nossa audiéncia publica hoje ndo sgja apenas um ato de reflexdo, mas que saiamos daqui com
um compromisso efetivo de melhoria da qualidade do atendimento no periodo de 30 dias, que essas criangas sgjam
encaminhadas a centros especializados e que, de fato, o tratamento segja efetivo.

Eu saio dagui realmente emocionado, feliz e extremamente, de forma superlativa, gratissimo a Senadora Damares Alves
pelainiciativa e por todos aqui presentes.

Meu muito obrigado. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANQOS - DF) - Obrigada, Dr. Marconi.
E vem ai alei Marconi Delmiro.

Camila Rocha, dois minutos para agradecimentos - pode ligar o microfone ai - e consideracfes finais.

A SRA. CAMILA ROCHA E SILVA (Paraexpor.) - Obrigada, Senadora Damares Alves, obrigada, Dr. Marconi, Dr.
Tonello e todos os participantes agui hoje.

ParaaSmileTrain, é umagrande satisfacdo poder estar aqui, colocando adisposi¢do anossaexpertise brasileiraemundial,
trazendo toda a nossarede de parceiros junto, de pacientes, de familiares, porque agente acreditano poder da colaboracdo
intersetorial, e a gente sabe que estd muito préximo de fazer mais um marco histérico ao regulamentar os 30 dias dentro
dale quejaexiste.

Entdo, muitissimo obrigada.

E saimos daqui com muita esperanca e otimismo.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar AliancalREPUBLICANOS - DF) - Obrigada, Camila.

Camila, eu quero informar que, além daindicacdo que a Comisséo de Direitos Humanos estafazendo hoje parao Ministério
da Salide, eu acabei de receber umaindicacdo também do ano de 2026, jafeita pel o Deputado Eros Biondini, pela Camara
dos Deputados, para aregulamentacdo dalei.

E aqui eu peco palmas para o Deputado Eros... (Palmas.)

... que estaria conosco hoje, mas ndo conseguiu embarcar para estar agui com a gente a tempo.
Dr. Cristiano Tonello, para agradecimentos e consideracfes finais.
O SR. CRISTIANO TONELL O (Para expor.) - Senadora, eu queria agradecer, mais uma vez, a oportunidade; ao Dr.

Marconi e a todos agqueles que aqui possibilitaram essa discussdo, a Smile Train, e principalmente a essas familias, aos
pais e as maes, que traduzem muito bem em palavras, que ndo sdo palavras médicas, ndo sdo da nomenclatura dos livros
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de fissura, mas, sim, dagueles que passam em casa, que vivem iSsso, necessidades. E uma jornada que dura, como
nos falamos, 20 anos, e que nés devemos, sim, atender a essas familias aindaem 30 dias.

Entdo, saimos daqui com essa tarefa hoje.
E agradego, mais umavez, a oportunidade.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) - Obrigada, Dr. Cristiano.
Obrigada. (Palmas.)

Vocés viram que a mesa acabou de ser ocupada por mais um expositor, que € o0 Gael. O Gael va falar daqui a pouco.
Eletem um...

O SR. GABRIEL ALBUQUERQUE PINTO BANDEIRA SANTOS - N&o é Gael.
A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca/yREPUBLICANOS - DF) - Né&o é Gael?
O SR. GABRIEL ALBUQUERQUE PINTO BANDEIRA SANTOS - E Gabridl.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangad REPUBLICANOS - DF) - E Gabriel, Gabriel. Mas
me disseram que eraGagel. Todo Gabriel € Gael. O Gabriel, dagui apouco, vai falar um poema. Entéo, aguardem. Atencéo,
Brasil, Gabriel vai falar daqui a pouco.

Dr. Cristiano, muito obrigada, viu?
Berenice Oliveiraainda estd com a gente?
A SRA. BERENICE OLIVEIRA LEITE LACERDA (Fora do microfone.) - Estou.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliancad REPUBLICANOS - DF) - T4, Berenice, pegaum
microfone pertinho.

A SRA. BERENICE OLIVEIRA LEITE LACERDA (Fora do microfone.) - Olha o Bernado.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar AliangadREPUBLICANOS - DF) - O o Bernardo! Traz ele
aqui! (Palmas.)

Berenice, usa esse microfone.

Gente, 0 Bernardo esta aqui!

A SRA. BERENICE OLIVEIRA LEITE LACERDA (Paraexpor.) - O Bernardo esta aqui.

Obrigada atodos. Se aindativerem, por favor - eu esqueci, fiquei t&o nervosa -, afoto com o Dr. Marconi, pos-cirurgia.

E ficaagui o meu agradecimento ao Dr. Marconi, e a senhora, Senadora, também por dar espaco a essa pauta que € téo
importante. Tenho certeza de que nGs vamos escrever um marco a partir dessa audiéncia.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) - Olha, eu queria que a
TV Senado mostrasse o rostinho dele.

Atencdo algumamae que estado outro lado nos assistindo, que estatriste porque recebeu o diagndstico ou 0 seu bebezinho
janasceu e vocé esta nervosa. Olha o que é o tratamento! Olha que coisamais linda que esta o Bernardo! Fica bem, mae!
Ficabem! O seu bebé vai ficar bem, vocé vai ficar bem. Olha o Gabriel, aqui do lado, que vai falar poesia daqui a pouco!

Muito obrigada.
Olhala o Bernardo, pés-cirurgia, com o Dr. Marconi! Coisamais lindal (Palmas.)

Obrigada, Berenice, por ter trazido o seu Bernardo para a audiéncia. E muito lindo! Espero que ele torga pelo Corinthians
logo, logo. (Risos.)

Nés vamos agora para agradecimentos e consideracfes finais do Dr. Gerson Wilder.
O SR. GERSON WILDER DE SOUSA MEL O (Paraexpor.) - E redundante, mastenho quefalar: gratiddo, Dr. Delmiro.
A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliancad REPUBLICANOS - DF) - E Marconi.

O SR. GERSON WILDER DE SOUSA MELO - Mais conhecido como Marconi, mas €le é Belmiro também.
A SRA. DAMARESALVES (Bloco Parlamentar Aliancad REPUBLICANQOS - DF) - Delmiro!
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O SR. GERSON WILDER DE SOUSA MELO - Senadora, sempre empdtica, de verde esperanca, para a nossa
sociedade, para as mées e para as criangas gque serdo adultas, eu quero fazer uma proposi¢do: Ministério da Sallde, esses
dados estdo atuais? Ministério da Salide, conhecea LBl (Lei Brasileirade Inclusdo), que falaque a pessoacom deficiéncia
pode ser fisica e pode ser leve? Entdo, nGs vamos ter que propor, Senadora, um projeto de lei para garantir BPC para as
maes e pais com criangas com labios leporinos ou fendalabial.

Entdo, vamos fazer isso?
A SRA. DAMARESALVES (Bloco Parlamentar Aliancay REPUBLICANOS - DF) - Bora.

O SR. GERSON WILDER DE SOUSA MELO - N&o éisso? Vamos fazer!

N&o é porque o nobre Ronei falou que o filho dele é campedo de natacdo, ou esta se desenvolvendo, que ele ndo tenha
anecessidade de uma assisténcia

(Manifestacéo da plateia.) (Palmas.)

O SR. GERSON WILDER DE SOUSA MELO - Vamos assistir! Vamos combater, Senadoral Vamos gjudar!

Nossa hobre médica ndo pode escusar ou esquecer um passado de lutas para chegar aonde chegou. E, até hoje, sera que
alguém ndo pergunta: "o quefoi ai no seulabio? Um acidente?'. Seraqueisso ndo aconstrange? vV amos ser mais humanos?
Vamos ndo enxergar as deficiéncias, e sim as eficiéncias?

Senadora, conto com a senhora para mais essa batal ha.

A SRA. DAMARESALVES (Bloco Parlamentar Aliancad REPUBLICANOS - DF) - Boral Estamos juntos! (Palmas.)
O SR. GERSON WILDER DE SOUSA MEL O - Gratidao! Gostaria de passar para aBéarbara...

A SRA. DAMARES ALVES (Bloco Parlamentar AliancayREPUBLICANOS - DF) - Dr. Ronei Lacerda, para
agradecimentos, pai de paciente.

O SR. RONEI LACERDA DE ANDRADE (Paraexpor.) - Mais umavez, muitagratidao pelo Senado Federal, por essa
oportunidade de falar aqui hoje; a Senadora Damares, ao Dr. Marconi e equipe.

E eu esgueci de um detalhezinho importante, porque eu até falei assim: gente, eu vou |4, sem nenhum debate pronto, sem
nenhuma fala pronta, eu vou falar com o coragéo.

E eulembrei... Com o Dr. Gerson aqui falando sobre a discriminagéo e preconceitos, me lembrou de uma coisa além disso
ainda. Eu sei que ndo sdo todos os homens de quem eu vou puxar a orelha agora - principal mente os que estdo aqui séo
militantes da causa -, mas, infelizmente - desde o inicio, eu fiquei sabendo disso, ou seja, desde 2013, quando aconteceu
essa situagdo com meu filho -, vérios pais abandonam a familia, abandonam o filho e abandonam as esposas.

Entdo, eu faco esse apelo, sim, aos pais, ainda que separados da mée da crianca, que deem todo o apoio. Isso é muito
importante, porque familia é constituida por pai e mée, independentemente se estdo juntos ou ndo. Mas essa questdo de
abandono de alguns pais é algo que também me preocupa demais.

E, ja que eu estou falando para todo o pais aqui, Senadora, eu gostaria de deixar esse pequenino pux&o de orelha para
alguns pais, para que eles retornem la e cuidem de seus filhos, junto com a m&e. Por mais que a mée, historicamente,
cuide mais dos filhos e tenha aquele dever de cuidado, os filhos também precisam dos pais, ainda mais para combater
preconceitos, discriminagdes; ou seja, que essalei e que a nossa futura regulamentag&o possam seguir a cada ponto deste
pais que precise, que necessite desse auxilio para quem tem fissura labiopalatina.

E muito importante que chegue ao interior desse imenso pais, esse pais continental. Que, com a gjuda de todos, com a
iniciativado Legidativo, de todas as organizacfes, a gente possa chegar a todos os cantos deste pais.

Agradeco muito e até mais. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca/REPUBLICANOS - DF) - Obrigada, Doutor.
Bérbara Micheline, para as consideracfes finais.

A SRA. BARBARA MICHELINE (Paraexpor.) - Senadora, como eu falei anteriormente, ha uma necessidade pujante
de a gente capacitar o setor de salide, para que €ele tenha as respostas necessarias para essa popul agéo.

A gente viu o representante do Ministério da Salde falando que é so fazer uma cirurgia que se resolve. N&o! O Dr.
Thyago Cezar, que fez inclusive um doutorado a respeito desse assunto, pesquisou, fez uma conversa com pacientes que
j& passaram por isso, e ele teve a iniciativa de falar apenas com adultos, que ja sabem o que querem, ja sabem o que
passaram. Ele falou que eles ndo se importavam com qual era o centro em que essa pessoa fez esse atendimento.
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Eu vou trazer para vocés aqui alguns dados. Os dados colhidos com 425 participantes revelam que a alta hospitalar ndo
representa o encerramento das barreiras vivenciadas por essa populagdo. Ao contrario, 70,6% dos participantes relataram
enfrentar desafios significativos, mesmo apds o término do protocolo clinico. Namesmadiregdo, 69,7% afirmaram que as
limitagBes impostas pela condi¢do ndo se encerram com a conclusdo do tratamento e 70,5% indicaram que ha persisténcia
de barreiras de acessibilidade mesmo durante o periodo terapéutico.

E ele faz uma ressalva muito importante para a gente - ele ndo pbde estar aqui hoje, mas mandou para a gente este
encaminhamento -: ser PCD n&o tem relago apenas com a capaci dade das pessoas, que, inclusive, sdo muito capacitadas,
mas sim em relacdo as barreiras impostas pela sociedade, barreiras de acesso a salide, a0 emprego, a concursos publicos,
por exemplo, que negam até a possibilidade de inscri¢do - as policias militar e civil, de diversos estados -, barreira ao
emprego, barreiraasalde. Ter essas barreiras ndo daria para considerar apessoa como uma pessoa com deficiéncia? Elaé
deficiente por conta de uma situacdo de salide, ndo pela capacidade dela - porque a gente vai ver em instantes, que € uma
pessoa que tem capaci dade ampla e tem habilidades amplas. E, sim, merece ser classificada como pessoa com deficiéncia,
parater o apoio que ela merece.

E isso. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) - Muito... Bérbara, eu
acho que essavai ser a nossalinha mestra do debate da préxima audiéncia.

A Iracemaainda esta online? (Pausa.)

Iracema, dois minutos para consideragdes finais.

A SRA.IRACEMA SANTOS ANDRADE ROCHA (Para expor. Por videoconferéncia.) - Sim, estou.

Muito obrigada. Quero agradecer a participagdo com essa mesa, com essa manha t&o enriquecedora, de um assunto t&o
importante, em que temos muito ainda a conquistar. Ha muito trabalho ainda pela frente.

Muito obrigada, Senadora, por abracar essa causa e nos dar ainda mais umaluz no fim do tunel.
Um abraco e muito obrigada. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliance/ REPUBLICANOS - DF) - Obrigada, Iracema.
A Camilaesta online ainda?

Camila, dois minutos para consideragdes finais.

N&o fique brava, provocaram-na aguii...

A SRA. CAMILA CARLONI GASPARRO (Paraexpor. Por videoconferéncia.) - Eu estou online.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliance/REPUBLICANOS - DF) - Dois minutos para
consideragBes finais.

A SRA. CAMILA ROCHA E SILVA (Por videoconferéncia.) - Imagine, eu ndo fico brava nunca. (Risos.)

Eu acho que é superimportante ouvir, inclusive, todo mundo. Eu n&o tenho a intengdo de finalizar uma discussdo. Eu
disse rapidamente sobre a questdo da pessoa com deficiéncia, que é uma discussdo que tem dentro do ministério, e que
nem somos nés que encabecamos. E uma érea especifica da Coordenacio-Geral de Salide da Pessoa com Deficiéncia que
tem feito essa discussdo mais profundamente. Eu tenho certeza, inclusive, que essa coordenacdo esté a disposicéo para
discutir com vocés.

E ofato de o paciente com afissuralabiopalatal hoje néo estar incluido necessariamente dentro desse publico ndo significa
gue aquel e paciente que se tratou e, mesmo assim, ficou, apds os tratamentos e as cirurgias... Eu também nunca disse, em
nenhum momento, que uma cirurgiaresolvia. A gente esta nessa luta ha muitos anos e sabe que ndo € assim.

Ent&o, € uma atencdo multidisciplinar. E um caminho longo que esse paciente faz, € um cuidado prolongado. Muitas
vezes de seis a oito cirurgias ele vai precisar - € uma média comum essa quantidade de cirurgias. Fora um largo rol de
tratamentos pelos quais esse paciente passa: a fonoaudiologia, o cirurgido dentista, ou seja, a gente tem um leque grande
de procedimentos e de tratamentos que esses pacientes precisam acessar para realmente conseguir se reabilitar.

E é nesse sentido... A gente sabe de toda essa caminhada, e isso ndo o exclui do leque, das necessidades, de precisar de
atencdo. Inclusive, em muitos casos, sim: apos 0s tratamentos, infelizmente, ainda pode ser que esse paciente precise de
alguns cuidados para o resto da vida, e a gente sabe disso - de tratamentos e de terapias. Entéo, é nesse sentido.

Eu quero dizer que agente daatencao especializadado ministério, junto com aatencdo priméria- estaai o pessoa dasalde
bucal, presencia mente, com vocés -, estaa disposi¢do para continuar nessadiscussao. A gente acha superimportante poder
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participar tanto de audiéncia publica quanto de discussdes relacionadas a projetos de lei. Entéo, a gente estd a disposicao
parapoder sentar, olhar para essas questdes, umavez que, quando alei sai, € agente que tem que aoperacionalizar. Entéo,
€ muito importante que construcdo possa ser realmente coletiva. Que a gente possa participar junto com a sociedade
civil, junto com a Casa Legisativa e com o Poder Executivo - que somos nés -, para a gente conseguir, cada vez mais,
construir uma rede de atencéo que atenda as necessidades.

Eu agradeco de novo. Muito obrigada. Bom dia parands. (Palmas.)
A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliancad REPUBLICANOS - DF) - Camila, obrigada.

Agradeca ao Ministro por té-la designado. Acho que ele mandou a pessoa certa para esta audiéncia. Muito obrigada,
Camila

Gente, nGs vamos ouvir agoraa Adriana.
Adriana, tem dois minutos, porque vocé vai falar na proxima audiéncia, certo? Operacdo Sorriso do Brasil, né?

A SRA. ADRIANA TSCHERNEYV (Paraexpor.) - 1sso.
Obrigada, Senadora. Eu ndo vou usar nem os dois minutos, eu queria sb agradecer esta abertura.
A Operacao Sorriso trabalhaja ha 40 anos no mundo e ha 30 anos aqui no Brasil nessa causa da fissura | abiopal atina.

A gente, nos Ultimos anos, tem focado no fortalecimento do sistema publico de salide, através de doagdes, capacitacoes,
treinamentos, e a gente foca na Regido Norte, que é justamente onde tem esse gap assistencial.

E especificamente agente acabou deimplementar um piloto daimplementac&o dalinhade cuidado, porque essalegislacéo
no Estado de Rondbniafoi passadajahaalgum tempo; entdo, a gente vem trabalhando com a secretaria estadual da salide
paraimplementar alinha de cuidado. E a gente ja tem um piloto, que ja passou na comissao bipartite. A gente jateve os
52 municipios aderindo e a gente jafez a primeira capacitacdo da atencdo primaria e de agentes comunitarios de salide.

E a gente queria colocar essa hossa experiéncia a disposi¢ao de todos vocés, da Senadora, do Dr. Marconi, da atengéo
especializada, do grupo detrabalho daodonto. I sso tudo que agente pdde desenvol ver e aprender, agente quer compartilhar
com voceés.

Entdo, a gente fica a disposi¢do e, mais uma vez, a gente agradece aqui 0 espago. A gente quer trabal har juntos para que
nenhum paciente fique sem atencéo.

Obrigada. (Palmas.)
A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliancad REPUBLICANOS - DF) - Adriana, eu gostei da

oferta. Entdo, vocé poderia falar o enderego de vocés na internet? Tem muita gente nos assistindo. Para quem quiser
ajudar, fazer contato com vocés... Da o enderego de vocés.

A SRA. ADRIANA TSCHERNEYV - E www.operacaosorriso.org.br - s6 ndo tem o cedilha nem o til. E a gente esta
no Instagram também. Entdo, a gente aguarda ai a visita de todos vocés e um contato das Comissfes, 0 que é 0 mais
importante.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliancal REPUBLICANOS - DF) - Operagdo Sorriso.
Vamos 14, gente! Vamos acompanhar, vamos seguir. Muito obrigada.

Eu registro a presenca da Rita Ballock, minha amiga, que é presidente de um instituto que tem assento na ONU. Rita é
parceira, amiga, me gjuda muito nas discussdes dos bastidores.

E agoraagente vai... Foi a senhora que pediu a palavra, ndo €? Dois minutos.
Cadé a de Maraba?

A SRA. ANA PAULA CABRAL GUEDES (Fora do microfone.) - De Maraba sou eu.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar AliancayREPUBLICANOS - DF) - Dois minutos, porque
elavai falar na préximaaudiéncia.

Puxa o microfone paraelaai.

A SRA. ANA PAULA CABRAL GUEDES (Paraexpor.) - Meu nome € Ana Paula. Eu sou pedagoga e psicéloga - me
formei agora em psicologiatambém por causa dos fissurados.

Eu quero dizer que, no Para, a gente tem um acompanhamento em nivel de governo. A gente teve o primeiro Governador
gue olhou por nés la. Entdo, a gente fez uma rede de apoio ao fissurado.
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Marabatem o Sorriso Legal, queeu fundei e de que sou a Presidente. Ha 25 anos agentetem esse trabal ho, entdo nés somos
os pioneirosem Maraba. A genterealizaem torno de 15 a 25 cirurgias mensais. Temos apoio do hospital regional, através
do Governador do estado. E a gente tem toda a equipe interdisciplinar 1& em Maraba. Temos sede propria e, agora, apos
13 anos, conseguimos, através do Ministério da Salide, a nossa certificagéo, o Cebas, entdo estamos muito gratos por iSso.

Eu queriadizer paraaDra. Camila que Marabatem, sim, essa rede de apoio. Temos em Santarém, com alracemala, que
acho que muita gente conhece aqui, uma guerreira. Nés temos as cirurgias em Belém, na capital, na Santa Casa, e temos
o centro completinho, que é em Maraba. Entdo, Marabd eu acredito que hoje estd muito bem assistido - Maraba ndo, o
Estado do Par&. Temos coisas para fazer ainda, muitas coisas.

Eu gostaria uma hora de contar toda a histériado Sorriso Legal...

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca/REPUBLICANOS - DF) - Vocé vem na proxima
audiéncia, trazendo imagens. Passa s 0 endereco da internet para a gente acompanhar.

A SRA. ANA PAULA CABRAL GUEDES - O nosso Instagram € Instituto Sorriso Legal. S0 isso ai, pode clicar |a
Como a gente sempre fala, € maior do que um abraco, € um grande sorriso.

M uito obrigada e obrigadaaminhaequipe que estalassistindo, todas as méaes, pais. Estou muitofeliz. Muito obrigadapela
oportunidade, Marisa. Nao posso deixar de agradecer ao nosso Senador Paulo Rocha, que foi um dos que lutou também.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca/REPUBLICANOS - DF) - Relator dalei, inclusive,
aqui.

A SRA. ANA PAULA CABRAL GUEDES- Relator dalei, isso. Eu fui umadas que vim, tem um oficio que eu entreguei
paraele - eu. Se asenhoraolhar, estdla meu nome. O primeiro oficio foi 0 meu, Ana Paula Guedes Cabral.

Senador Paulo Rocha, muito obrigada; obrigada ao Governo do Estado, ao nosso Governador Helder Barbalho, que foi o
primeiro Governador do Estado do Para que abracou a causa, vestiu a camisa, e a Dra. Alessandra.

Ent&o, muito obrigada.

A SRA.PRESIDENTE (DamaresAlves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) - Vamos aplaudir Marab3,
gente? (Palmas.)

Rita, um minuto.
Gente, é que estou com tanta crianca no auditério, a gente ndo pode demorar.
Rita.

A SRA.RITA BALLOCK (Paraexpor.) - Senadora, em primeiro lugar: nunca vou me arrepender desse voto que eu dei
paraa senhora estar aqui no Senado. A senhora honra meu voto.

Pois bem, a Unica razéo que me parece justificar a existéncia do Estado moderno € o desenvolvimento humano na
sociedade, Senadora - essas so suas palavras. Através, portanto, de politicas publicas de Estado continuadas, como a
senhora esta fazendo, que assegurem infraestrutura de servigos e equipamentos urbanos adequados, que coloquem o ser
humano em sua dignidade, em especial os vulneraveis. Essas sd0 as preocupagdes. Todo o restante, em tese - em tese -,
poderia ser um desdobramento natural.

Parece que os recursos financeiros - Ministério da Salde e atengéo - ndo faltam com a arrecadacdo, quebrando recordes
seguidos, todos os dias. Contudo, as instituicdes de salde, para citar apenas um de muitos exemplos, experimentam a
severa caréncia de praticamente tudo - tudo - para uma prestaggo condigna, 0 que se atenua pela inegavel superacdo do
corpo médico - e aqui eu menciono o Dr. Marconi e o Dr. Cristiano.

Agora, estas duas perguntas, finalizando, véo ficar, certamente, para uma outra ocasido - porque tenho certeza de que
V. Exa. vai nos responder -, que seriam: como o Tribunal de Contas da Uni&o, principal brago de controle externo do
Congresso, e esta Casaveem essa situacdo? Como veem essa situacdo? E asegundaseria: faltamelhor gest&o dosrecursos
ou um controle mais eficaz e efetivo?

Muito obrigada, Senadora. (Palmas.)

A SRA.PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangad REPUBLICANOS - DF) - Uau! E detirar o félego.
As suas perguntas tiram o félego da gente. Nés vamos dar essas respostas.

Atini, apenas fale o enderego eletrénico de vocés, se alguém quiser gjudar, colaborar. Essa é uma instituicdo que busca
as criangas indigenas para a cirurgia e cuida delas por um longo tempo.
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O SR. REGINALDO LUCIO VELOSO (Paraexpor.) - Bom diaatodos. (Fora do microfone.) Meu nome é Reginaldo
e agradeco a Senadora Damares e tudo o que foi colocado aqui nesta manha. Saio dagui maravilhado e chelo de esperanca
para os povos indigenas, especificamente o povo com o qual eu trabalho.

E deixo aqui o nosso enderego, para que vocé possa conhecer esta instituicdo tdo importante que tem, de fato, salvado
criancasindigenas em situagdo de risco e de vulnerabilidade: Atini - Voz pelaVida. Esse €0 nosso endereco no Instagram,
€ 0 nosso site. E s6 vocé digitar |4 que vocé vai encontrar.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar AliancsyREPUBLICANOS - DF) - Obrigada, Reginaldo.
A senhora pediu um minuto.

SO ela, mais ninguém. Eu ndo posso... NGs temos horério para encerrar.

Apertao microfone. Fala seu nome.

A SRA.LARYSSA LOPES DE ARAUJO (Paraexpor.) - Obrigada, Senadora.
Eu me chamo Laryssa e sou fonoaudiologa do Instituto Y aguri da Amazonia, servico referéncia na cidade de Manaus.

Ent&o, eu estou aqui, em nome de todos os mais de 4 mil pacientes que nés temos |4 no Amazonas, agradecendo-lhe e
parabenizando-a pelainiciativa, porque a nossa causa... Eu digo nossa porgue eu sou fonoaudiéloga e também parente de
umapessoaque hasceu com fissura, foi isso que mefez querer estudar e me dedicar acausa. Entdo, parabénspelainiciativa.

NOs do Instituto Y aguri atendemos pacientes de todo o Amazonas, e, como a senhora bem falou no inicio, € umagrande
dificuldade fazer politica publica no nosso Amazonas. Os pacientes realmente passam sete, oito, dez dias de barco para
chegar até a nossa instituicdo - isso para vir - e depois mais dez para voltar. E também tem a quest&o da cheia, da seca,
o que dificulta ainda mais. N0ssos rios sdo as nossas estradas.

Assim, eu gostaria de fazer um agradecimento publico a Smile Train Brasil, porque, como a senhora falou no inicio
também, gracas as organi zagdes ndo governamentais, N0 NOSSO SerVico - vamos compl etar agora seis anos -, ndés mudamos
avidade milhares de pessoas. Sdo mais de 4 mil pacientesjaatendidos. Muito mais do que procedimentos, nds atendemos
deformaintegral e especializada. Ent&o, eu gostaria de agradecer a Smile Train, porque, gracas a essa institui cdo, nossos
profissionais, 0s equipamentos, a atualizacdo a profissionais, a participacdo em Congresso... |sso é, sem dlvida, essencial
para quem luta, para quem esta diariamente ali na ponta com nossos pacientes de fissura labiopal atina.

Muito obrigada. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangay REPUBLICANOS - DF) - Que bom que eu |he dei
apalavral Parabéns pelo que voceés estdo fazendo em Manaus.

Dé o endereco eletrdnico do seu instituto - fale devagar para a gente entender.

A SRA.LARYSSA LOPESDE ARAUJO - Ingtituto Y acuri. Y aguri, paraquem n&o sabe, significasorriso naetniabaré.
Entdo, a gente quis fazer essa homenagem aos povos indigenas também.

Obrigada.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca/REPUBLICANOS - DF) - Instituto Y aguri, mais
umainstituicdo.

A SRA.LARYSSA LOPES DE ARAUJO - Ingtituto Y aguri da Amazonia.

A SRA.PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliancal REPUBLICANOS - DF) - VVocé ndo deu o endereco
eletronico. Fale seu enderego eletronico.

A SRA. CAMILA ROCHA E SILVA (Paraexpor.) - Obrigada, Senadora.

O nosso endereco eletrénico é smiletrainbrasil.com, e a nossa rede social também é smiletrainbrasil.

Muito obrigada.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliancay REPUBLICANOS - DF) - Agora, a gente vai para
0 auge da nossa audiéncia.

O nosso querido Gabriel - é Gabriel Azevedo, éisso?

(Intervencéo fora do microfone.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar AliancayREPUBLICANOS - DF) - Gabriel Albuquerque.
O Gabriel Albugquerque vai falar um poema.
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Foi vocé que fez o poema, Gabriel ?

TV Senado, eu quero que mostre muito o rosto do Gabriel, porque €ele ficou até agora. Ele chegou aqui as 9h30 - sdo
13h26 - parafalar o poemadele.

Gabriel, sejabem-vindo. Pode falar.

Espereai! Vai ter plaguinha com o nome dele? N&o tem, ndo? Ah, ndo... Sem plaguinha, Gabriel néo fala.

Pode comecar, Gabriel.

O SR. GABRIEL ALBUQUERQUE PINTO BANDEIRA SANTOS (Paraexpor.) - Bem, eu aprendi que umafalatem

comeco, meio efim. Entdo, eu vou falar, primeiro, que somos muitos fissurados; segundo, € inacreditavel quetem crianca
da minhaidade que ndo fez suas cirurgias; eterceiro, aprovem asleis.

O meu poema, que eu vou declamar agora, € N0ssos Sorrisos.

Hoje é o Diada Fissura, e eu vim agui contar que crianca fissurada também nasceu para brilhar.
Jafui em médico, em fono, no dentista eu sentel, no psicdlogo conversei e até coragem ganhei.
Assistente social gjudando, minhafamilia sempre ali, mas as vezes deu medo, mas eu nunca desisti.
Teve dia de sopa gelada, de ndo poder mastigar, mas, depois de um tempinho, eu ja queria brincar.
Minha cicatriz mostra tudo o que eu vivi. N&o é coisatriste, € amarca de eu conseguir.

E para os pais e profissionais quero falar com emocao: obrigado pelo cuidado, pelaforca e atencéo, porque toda crianca
aqui tem coragem de mont&o e, se a gente ficar junto, ficafeliz de coracdo. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliancay REPUBLICANOS - DF) - Naminhaterraa gente
agente aplaude em pé. A gente aplaude em pé.

E assim... Vocé é lindo Gabriel, olhe seu nome.

O SR. GABRIEL ALBUQUERQUE PINTO BANDEIRA SANTOS - Obrigado.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliancay REPUBLICANQOS - DF) - E, assim, com apalavra
de Gabridl, agente...

O SR. MARCONI DELMIRO - Senadora...
A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) - Oi?
O SR. MARCONI DELMIRO - Eu estou trazendo a L azinha, da etnia canamari, para lhe entregar flores.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca/ REPUBLICANOS - DF) - Para mim? Flores para
mim?

(Intervencdes fora do microfone.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar AlianggREPUBLICANOS - DF. Fora do microfone.) -
Vem ¢4, mas eu aquero no colo.

Ah, que linda. Cadé minhas flores? (Risos.) (Palmas.)
Elatem 6culos. (Risos.)

Eu declaro encerrada a nossa primeira audiéncia.
Que Deus abencoe vocés!
Obrigada pela presenca. (Palmas.)

(Iniciada as 10 horas e 13 minutos, a reunido é encerrada as 13 horas e 29 minutos.)
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