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SENADO FEDERAL

SECRETARIA-GERAL DA MESA
SECRETARIA DE REGISTRO E REDACAO PARLAMENTAR

REUNIAO
14/09/2017 - 402 - Comissdo de Assuntos Sociais

O SR. PRESIDENTE (Dalirio Beber. Bloco Social Demaocrata/PSDB - SC) - Bom dia a todos. Nés estamos iniciando
umaaudiénciapublicaparatratar de umatemaéticaextremamente importante. E, por isso, nds agradecemos atodos aqueles
gue estéo hoje presentes neste auditdrio e com certeza também aguel es que deverdo acompanhar através da TV Senado,
da Radio Senado e dos proprios Anais da Comisso de Assuntos Econdmicos, que vao registrar as informacdes e o debate
gue aqui for estabelecido.

Havendo nimero regimental, declaro aberta a 40 Reunido, Extraordinaria, da Comissdo de Assuntos Sociais da 3% Sessdo
Legislativa Ordinaria da 55° L egislatura do Senado Federal.

Antes de iniciar os nossos trabalhos, proponho a dispensa da leitura e aprovacdo da ata da reunido anterior. Os Srs.
Senadores que a aprovam permanegcam como Se encontram. (Pausa.)

Ent8o, a presente reunido, conforme ja anunciei, destina-se a realizacdo desta audiéncia publica, em atendimento ao
Requerimento n° 25, de 2017, de minha autoria. Mas devo ressaltar aqui que a Senadora Ana Améliahaviasido procurada
por integrantes da Associacdo de Cancer de Boca e Garganta.

A Senadora Ana Améliadeve passar por aqui daqui a pouco, umavez gque elatem compromisso em outra comissdo nesta
quinta-feira, e pediu que eu fizesse o requerimento, ja que as pessoas que a procuraram eram de Santa Catarina, da capital
do Estado, Floriandpolis. Eu, com muita honra e depois de até ter umareunido, vi que de fato se fazia necessario que nés
abrissemos, ou sgja, que 0 Senado Federal abrisse um espaco para ouvir as demandas, que ndo sdo sb de representantes
do Estado de Santa Catarina, mas do Brasil como um todo.

Felizmente, nés temos um nlcleo em Santa Catarina mai s organi zado e que provocou estainiciativa. Por isso, nds estamos
aqui abrindo este espaco e esperamos que segja bastante contributivo na solucéo ou no encaminhamento daguilo que de
melhor se pode fazer para melhorar a vida das pessoas que estdo hoje acometidas por esse cancer, que tira da pessoa a
fala, que € o mais bem precioso para a gente poder se comunicar com todos os seres humanos.

Vamos debater hoje ainclusio na tabela do Sistema Unico de Salide do equipamento - felizmente, a tecnologia avangou
e nos oferece bons equipamentos. E preciso que esses bons equipamentos sejam colocados no Sistema Unico de Salide
a disposi¢do daqueles que del es precisam.

Ent&o, nds convidamos paracompor amesaa L uciara Giacobe, fonoaudi6logae mestre em di stlrrbios davoz da A ssociagéo
de Céancer de Bocae Garganta, aACBG; representante da Presidente daACBG Sr2ElisaVieira. ConvidamosaSraMelissa
Ribeiro, Vice-Presidente da Associagéo de Cancer de Bocae Garganta. E convidamos o Sr. Sandro Martins, Coordenador-
Geral do Departamento de Atengéo Especializada e Teméatica do Ministério da Salde.

Nés vamos dar dez minutos para cada um. Depais, se for necessario, podemos estender para que nds possamos esgotar,
de forma bastante prética, objetiva, esta audiéncia publica e que possamos conhecer, por parte de quem € portador,
por parte dos fonoaudidlogos e por parte do proprio Sistema Unico de Salide, ou seja, do proprio Governo, que tem a
responsabilidade de fazer a gestéo do Sistema Unico de Salde, aquilo que é possivel fazer no sentido de minimizar ou
deir ao encontro verdadeiramente dos ansei 0s, das aspiracdes, das demandas desses portadores de laringectomia ou dos
laringectomizados.
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Quero dizer que, de fato, eu acho que as vezes se trabalha em nivel de comissdes, em nivel de audiéncias publicas e se
pode ter a sensacdo de que ninguém esta vendo e ouvindo. N&o. Aqui o debate de hoje vai ser transmitido por rédio, por
televisdo, ao vivo, ao vivo, exatamente ao vivo. E nds vamos ter isso reprisado em algumas oportunidades. Mas mais do
gue isso, dagui se produzira um relatério que vai subsidiar as demandas por parte do Congresso e por parte do Senado
Federal, bem como também por parte dos préprios Parlamentares individualmente, no sentido de irem ao Ministério,
temos aqui o representante, ir ao ministro, ao préprio Governo como um todo, no sentido de fazer com que o orgamento
do Ministério seja suficiente ou seja capaz de atender a essas responsabilidades.

Vegam aqui 0 nosso Senador Moka, que, ha poucos dias, e eu dizia isso em particular na conversa, apresentou um
requerimento para a criagdo de uma subcomissdo junto & Comissdo de Assuntos Sociais para tratar de doengas raras. A
laringectomia ndo significa uma doenca rara, mas significa alguém que precisa de uma atencéo diferenciada por parte do
Ministério para ter uma verdadeira inclusdo ou inser¢do social e econdmica, inclusive, o que é bom para o beneficiado,
mas & muito bom também para o Pais porque faz com que nés tenhamos muito mais oportunidades de vencer os obstaculos
gue, muitas vezes, o destino nosimpde.

E muito oportuno que nés estejamos novamente aqui. Aliés, estaé uma Comissio que trata dessas questdes que envolvem
a preocupacdo com a pessoa, com as pessoas de modo geral.

Eu s gostaria de consultar ostrés pal estrantes convidados se vocés gostariam de uma ordem. Primeiro, no caso, aMelissa
ou primeiro a L uciara e depois 0 Sandro? Como é que vocés gostariam que fosse? Primeiro, a Luciara? Entdo, a primeira
pal estrante tem dez minutos. O tempo estasendo controlado, Luciara, lanafrente, mas, se houver necessidade, nds estamos
aqui exatamente para esgotar todo o debate em torno desta matéria.

Com a palavra a Luciara Giacobe, que é fonoaudiéloga |4 de Chapecd. Ou sgja, ontem a noite ela torceu muito para a
Chapecoense, mas ficou s6 no empate.

A SR2LUCIARA GIACOBE - Ainda bem que ficou no empate.

Bom dia a todos, entdo. Eu sou a Luciara, fonoaudiéloga de Chapecd. Trabalho no Hospital Regional do Oeste, sou
coordenadora de um grupo de apoio a pacientes com cancer de cabega e pescoco |a na cidade e naregido oeste de Santa
Catarina

Primeiro, eu gostaria de agradecer a oportunidade de a gente estar aqui discutindo um assunto muito importante, porque
s6 quem convive com essas pessoas que retiram a laringe sabe da dificuldade que ha no nosso Pais. A gente estalano
dia a dia com esses pacientes, e a nossa realidade é muito triste, infelizmente. A gente esta iniciando um caminho que
tomara que a gente consiga mudar essas politicas, para que esses pacientes sgjam inseridos na sociedade de uma forma
mais digna, como ser humano.

Eu organizei aminhafala para explicar um pouquinho, para quem ndo tem conhecimento, o que é o cancer de laringe. A
nossa laringe é responsavel pelanossavoz e pela nossa respiracdo. No momento em que a pessoa retiraalaringe, elavai
perder avoz laringea, e arespiracdo vai se dar de umaforma diferente também.

Esse tipo de cancer é predominantemente em homens, mas a atualidade é que as mulheres também estdo apresentando
esse tipo de cancer, assim como os jovens. Ele representa 25% dos tumores malignos que acometem toda a regido de
cabeca e pescoco e 2% de todas as doencas malignas.

Segundo o Inca, a estimativa de novos casos de cancer de laringe € de 7.350 no total, sendo 6.360 em homens e 990 em
mulheres. E 0 nimero de mortes é de 4.141, sendo mortes em homens 3.635 e 506 em mulheres.

Quais sdo os grandes vildes do cancer de laringe? Os maiores vil 8es sdo a bebida alcodlicae o fumo. Os fumantes tém dez
vezes mais chance de desenvolver o cancer de laringe, e, quando € associado ao dlcool, esse nimero sobe para 43. Um
grande vildo também que esta sendo muito falado é o HPV. A gente tem queinvestir nas campanhas de prevencdo. Agora
ha avacinado HPV, e por isso que em muitos jovens essa estimativa estd aumentando, devido ao ndo uso da camisinha
durante o sexo oral. Esses s8o os grandes vildes do cancer de laringe.

Precisamos de qué? De paliticas plblicas atuantes na prevencgéo. Neste ano, ja conseguimos, com a ACBG fazer algumas
politicas publicas no Congresso. Nés temos um projeto de lei que esta aguardando despacho do Presidente da Camara dos
Deputados, que do dia 7 de agosto, do Deputado Valdir Colatto, que institui o Dia Nacional do Laringectomizado como o
dia 11 de agosto. Entéo, ja existem algumas cidades que jatém o DiaMunicipal do Laringectomizado, e estamos lutando,
paraque esse dig, 11 de agosto, sgjainstitucionalizado o Dia Nacional do Laringectomizado.

Outro projeto de lei do Dr. Sinval Malheiros institui 0 més de julho como o Més Nacional de Combate ao Céncer de
Cabeca e Pescoco, definindo o dia 27 de julho como o Dia Nacional do Cancer de Cabeca e Pescogo. Ja sabemos que no
Brasil existe a campanha Julho Verde, e neste ano, a ACBG, junto com a Sociedade Brasileira de Cirurgia de Cabeca e
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Pescoco, a Sociedade Brasileira de Fono e outros gque se agregaram ao nosso trabal ho, desenvolvemos a campanha Julho
Verde, que foi uma campanha em todo o Brasil, de norte a sul.

NOs tivemos um nimero de pessoas alcangadas com essa campanha de 513.799 pessoas. A pagina da ACBG teve um
aumento de 322% desde a criagdo da sua pagina com essa campanha que foi desenvolvida.

Como ¢€ o tratamento do cancer de laringe? Tudo vai depender da localizacdo e a extensdo do cancer. Pode ser feita
uma cirurgia, a retirada parcial da laringe ou total, radioterapia e com quimioterapia associada a radioterapia. Sabemos
gue, quanto mais cedo for feito o diagndstico, menores serdo as sequelas que as pessoas apresentardo, tanto de cancer
de orofaringe como de boca também, porque esse tipo de cancer costumamos falar que esta na cara, enxergamos esse
cancer. A pessoa retiratoda alingua, ou retira parte do palato, ou retiratoda a laringe. Entdo, o acometimento é visivel,
esta na cara esse tipo de cancer.

Como a preservacdo da voz é muito importante, muitas vezes o primeiro passo que é dado é a radioterapia. Comeca-se
com aradioterapia para depois, entdo, se ndo curar, fazer outro tipo de tratamento. A associacdo da quimioterapiacom a
radio é utilizada nos protocol os de prevencéo de 6rgdos criados para tumores mais avancados.

Qual é anossarealidade aqui no Brasil? As pessoas estdo morrendo na fila de espera por uma radioterapia. Ent&o, isso
€ muito triste. A pessoa é diagnosticada e ndo tem acesso répido ao tratamento. |sso também é uma coisa em que temos
gue pensar para estar mudando isso. Escutamos muitos cirurgifes de cabeca e pescoco falarem que retiram o tumor, o
paciente precisa fazer radio e ndo chega até a hora de fazer radio; o paciente morre por causa da metastase.

Entéo, o que é a laringectomia total? E a resse3o total do 6rgéo. O que o paciente, a pessoa laringectomizada total vai
ter de sequela? Perda da voz laringea, porque ndo vai ter mais as cordas vocais. A traqueostomia € definitiva. Elanéo vai
respirar mais pelo nariz, mas por um buraguinho no pescogo, que chamamos de estoma, modificando toda a via aérea.
Vai ter problemas de olfato também, devido a ndo estar mais respirando pelo nariz. Pode apresentar disfagia, que € a
dificuldade de engolir os alimentos. Muitos deles tém que fazer a dilatagdo do esbfago para poder voltar a comer pela
boca. H& ateragbes emocionais, uma vez que, perdendo a voz laringea... A nossa voz representa a nossa identidade, é
através dela que rel atamos as nossas emocgdes, 0S NOSSOS sentimentos, e isso € perdido nesse paciente. Entdo, eleficasem
falar e, aém de ficar sem falar, se ele for reabilitado, ele vai ter que se identificar de novo com essa hova voz que ele
val estar adquirindo, quando adquire, porque muitos estdo sem reabilitacdo. E, com tudo isso, havera uma ateracéo na
gualidade de vidatambém, areinsercéo na sociedade, no trabalho, na familia.

Botei umafotinho aqui paravocésverem o que € alaringectomiatotal. Como vocés podem ver, ai € 0 estomanatraqueia.
E retirada toda a laringe. O estoma é aquele buraguinho ali, por onde o paciente vai respirar. Depois a Melissa pode
mostrar. E essa a configuracdo daretirada da laringe.

Como eu falei, ele ndo respirara mais pelo nariz. O nosso nariz tem a fungdo de umidificar e filtrar o ar que chega nos
pulmdes. Esse paciente ndo vai ter maisisso, ndo vai ter essaprotecdo do nariz. Entdo, o ar que entrapelo estomavai direto
para os pulmdes. 1sso da muitainfecgéo pulmonar, muita secrecéo, muita internacdo, muito gasto com medicamentos.

O quetemos de beneficio para esses pacientes? Estefiltro que eu trouxe paramostrar paravocés, que vai fazer afungéo do
nariz, naverdade. Ele é acoplado aum adesivo. Entéo, o paciente utilizaessefiltro, onde o ar vai ser umidificado efiltrado.
Isso é muito importante para a reabilitagdo pulmonar do paciente. Temos que ver que isso vai diminuir as internacoes,
0 gasto com medicamentos. Esse filtro, esse adesivo, j& pedimos para que sgjaincluido na tabela SUS, porque ele é de
suma importancia. Precisamos adaptar isto agui nos pacientes.

A SR2ANA AMELIA (Bloco Parlamentar Democracia Progressista/PP - RS. Fora do microfone.) - Qual é o custo dele?

A SR2LUCIARA GIACOBE - Depende. O filtro, o adesivo tem varios tamanhos, e vai depender do tamanho, porque
nem todo pescogo é igual. Isso vai depender também... E o filtro tem varios tipos de resisténcias. Entéo, tem que ver...

A SREMELISSA DO AMARAL RIBEIRO DE MEDEIROS - Uma caixa de adesivos... Desculpe... Uma caixa com
22... Se vocé for cuidadoso, vocé consegue uma resisténcia de dois a quatro dias por adesivo. O filtro vocé ainda pode
fazer. Vocé tosse pela boca e sai a secregdo, mas a gente tosse pelo estdmago. Ent&o, se eu ndo tirar o filtro para tossir,
eu vou sujar o filtro com mais facilidade. Se eu conseguir controlar essa tosse e essa secrecdo, meu filtro também dura
de dois a trés dias. Duas caixas, uma de filtro e uma de adesivo, vai me custar em torno de R$1 mil, R$1,2 mil, e vai
ter a durabilidade de sessenta dias. E o célculo médio que agente faz. Aliés, esse adesivo deveriafazer parte do controle
e atencdo dos ostomizados, porque isso ja existe no Ministério da Salde. Todo ostomizado de urina e ostomizado de
intestino ganha um kit, que é composto por adesivos e bolsa. 1sso também se adéqua, porgue nés temos um estdmago na
traqueia. Entao, ja existe um caminho no préprio SUS. Ja existe um caminho na prépria tabela do SUS. E s6 voceé fazer
aincorporagéo dos adesivos para o0 estdmago e traqueia.
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A SR2LUCIARA GIACOBE - O que a gente vé na redidade? O paciente ndo tem dinheiro para comprar. Entdo, ele
compra uma caixinhae usa de vez em quando. O que vai acontecer? Vai aumentar cada vez mais a secre¢do. Dura menos
o filtro também. O ideal seria que ele usasse isso aqui direto.

Para o paciente voltar afalar, sem laringe, o que agente tem? A voz esofégica, que ndo precisa de nenhum equipamento,
mas Muito poucos pacientes conseguem produzir essavoz, mais ou menos uns 2% deles. A prétese traqueoesofégica, que
€isso aqui. Essa é a protese. Ela pode ser inserida no momento em que € retirada a laringe ou em um segundo momento.
Ja fizemos o pedido no Ministério da Salde para que sgja feito 0 qué? Essa protese ja existe na tabela do SUS, s6 que
€ela estd muito defasada. No momento em que foi incluido isso aqui no SUS, eles ndo previram que isso agui tem que ser
trocado. Isso aqui ndo duraavidainteira. Entéo, ela precisa de trocas permanentes.

E o que a gente vé na realidade? Ha médicos que nem colocam a prétese porgque sabem gue o paciente ndo vai conseguir
trocdla. Va usar um tempo a protese, vai parar de funcionar, e ele vai perder afala. Entéo, o paciente vai comecar a
falar e ndo tem a perspectiva de falar para o resto da vida, porque ndo existe - 0 SUS nado esta dando isso aqui, pelo valor
defasado - atroca.

Ent&o, eu trouxe um video paravocés... Estavoz é amais proxima do normal .
(Procede-se a apresentacéo do video.)

A SR2LUCIARA GIACOBE - Essa é avoz da prétese. E umavoz mais parecida com a nossa voz, diferente davoz da
laringe eletrénica, que é umavoz mais robética.

Nanossarealidade, o paciente ndo tem acesso a essa prétese. Nao tendo acesso a essa protese, €le, muitas vezes, ndo volta
afalar. Nao tendo fonoaudiélogo no servico de cirurgia cabeca e pescoco paratentar desenvolver umavoz esofégica, ele
também ndo vai voltar afaar. E aoutraforma é através dalaringe eletrénica, que € igual a que aMelissa usa.

Por que € importante ter esses dois equipamentos ha tabela SUS? Porque nem sempre o paciente vai conseguir colocar
uma prétese. 1sso é o médico que vai definir. Isso vai depender se fez radioterapia, se ndo fez; o tipo de reconstrucéo que
foi feita. Entdo, se eu tiver um desses equipamentos, talvez eu ndo consiga adaptar no meu paciente.

(Soa a campainha.)

A SR2LUCIARA GIACOBE - Talvez ele ndo va conseguir falar com alaringe eletrbnica, talvez €le ndo va conseguir
falar com aprétese traqueoesof agica. Entdo, mostrei paravocés aprétese, o posicionamento no pescogo e onde é colocada.

A laringe eletronica, vocés puderam ver com a Mdlissa. Tanto a protese quanto a laringe eletrdnica precisam de um
treinamento fonoaudiolégico para melhorar a qualidade da voz, o tempo maximo de fonagdo que consegue falar, a
intensidade dessa voz, lembrando que nem todos os pacientes poder&o usar a prétese e nem todos se adaptardo com a
laringe eletronica.

O queseriaoideal? A gente sempre buscao ideal. A prevencdo, uma politica de prevencdo para que as pessoas cheguem
mais cedo ao diagnostico para que ndo ocorra a retirada total da laringe. Ent8o, a gente precisa investir nas politicas de
prevencdo. A insercdo do laringectomizado na sociedade, uma vez que ele vai voltar afalar, ter o tratamento adequado.
O acesso areabilitagdo tem de ser paratodos os brasileiros. A gente sabe que alguns hospitais, que algumas instituicoes
possuem esses equipamentos. E dai 0 meu paciente |lado interior pergunta: "Por que aqui ndo tem?"

(Intervencéo fora do microfone.)
A SR2LUCIARA GIACOBE - Federais. As instituicfes federais dao esses equipamentos. Entdo, por que elestém e o
meu paciente |4 ndo tem, se todos tém os mesmos direitos? A gente tem de rever isso.

Investir em politicas publicas direcionadas a esse tipo de cancer. Vocés viram que a perda da voz é algo que mexe muito
no emocional. Ndo adianta vocé ser curado do cancer e ndo viver com qualidade, ndo poder voltar ater umavidanormal.
Entdo, a gente precisa da g uda de vocés para que a gente consiga mudar esse cenério do nosso Pais em relagéo ao cancer
delaringe.

Muito obrigada.

O SR. PRESIDENTE (Dalirio Beber. Bloco Social Demaocrata/PSDB - SC) - Agradecemos a Dr? Luciara pela sua
palestra, por suas informagdes. De repente, durante o processo, vai complementando e interagindo com a Melissa e com
0 préprio Sandro.
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Eu queria destacar aqui a presenca da Senadora Ana Amélia, a quem fiz referéncias no inicio, até porque elafoi quem
primeiro fez contato com a situagdo, no caso com aMelissa, com a Elisae com aLuciara. Em funcéo disso, nds também
fomos ao encontro delas |a em Floriandpolis, e surgiu o requerimento para termos esta audiéncia publica no dia de hoje.

A SR2 ANA AMELIA (Bloco Parlamentar Democracia ProgressistalPP - RS. Pela ordem.) - Pela ordem, Presidente,
Senador Ddlirio Beber.

Quero agradecer essa manifestagdo de V. Ex® e agradecer também a Melissa. Ela me convenceu por sua combatividade
lAem Porto Alegre. Elasaiu de Floriandpolis e foi a Porto Alegre. Eu tenho muita agenda com a questdo do cancer, junto
com 0 nosso Senador Waldemir Moka, que presidiu a Comissdo de Assuntos Sociais. Mulitas das |eis que nés fizemos...
Uma, em parceria, hoje estd sendo motivo de uma audiéncia publica € sobre a pesquisa clinica para a &rea de doengas
como o cancer. E uma audiéncia na Camara Federal que o Relator, o primeiro Relator, Afonso Motta, esta promovendo.
Ent&o, nds temos aqui uma superposi¢do. Queria muito ficar até o final, mas conheco o problema. Apoio a causa das
pessoas que sofreram com a questdo do cancer de boca e garganta. Nos temos também, na CRE (Comissdo de Relacbes
Exteriores), agui do lado - da qual sou membro titular -, a sabatina de um embaixador e matérias muito importante que
tenho de ir para votar. Entdo, s6 peco desculpas, me entendam. O Senador Dalirio Beber vai ficar com a agenda e, em
todos os encaminhamentos necessarios, gjudaremos.

O Senador Moka, que é muito sensivel, lidera agorauma matériaimportante sobre doengas raras e fez uma movimentagéo
extraordindria. Eu quero aproveitar para saudar também esse trabalho do Senador Moka.

Estamos juntos envolvidos com essa mesma questdo. Temos que ter um olhar mais atento sobre isso. O Ministério da
Salde... O Sandro j& esteve aqui em outras doencas, mas é preciso uma compreensdo geral dessas oportunidades de
melhorar a qualidade de vida das pessoas.

Naguel e depoimento de uma pessoa com aquelaidade, o grande desgjo dela era poder se comunicar. E, como eu lido com
voz, muito tempo jornalista, nossa fonoaudidloga Luciara, eu sei 0 valor que tem realmente essa questdo para as pessoas
gue sofreram essa doenca.

Eu quero me associar e dizer que o senhor continue contando comigo, assim como toda a Associag@o de Cancer de Boca
e Garganta.

Parabéns, Senador Dalirio, por ter também a sensibilidade de convocar esta audiéncia publica.

O SR. PRESIDENTE (Dalirio Beber. Bloco Social DemocratalPSDB - SC) - N6s agradecemos muito. Sabemos de sua
agenda apertada em funcdo das varias comissdes que integra, mas agradecemos a sua vinda. Com certeza, ndo seria nem
necess&rio afirmar e reafirmar 0 empenho, a dedicacéo e a sensibilidade que a senhora tem em todos os assuntos que séo
trazidos ao debate aqui, na Comissdo de Assuntos Sociais, bem como também o nosso Senador Moka, que é médico. Em
funcéo até dessarelacdo, ele tem um aprego todo especia. Sentimos, quando el e se manifesta sobre os diversos assuntos
aqui trazidos, que isso brota |4 do seu corag8o, em funcéo do seu sentimento e do seu conhecimento, sobretudo, com
relacdo aquilo que acontece com cada um dos portadores de doengas raras ou de eventuais dificul dades.

O SR. WALDEMIR MOKA (PMDB - MS) - Presidente, eu comentava com a Senadora Ana Amélia que € uma pena,
pois seriaimportante ouvirmos um cirurgido de cabega e pescoco e, se possivel, um cirurgido de cabega e pescogo com a
especializacdo em oncologia, pois al terfamos um raio X completo dessa questéo. De qualquer forma, é oportuno.

Eu acho que a Sociedade de Oncologia, depois desses oito anos de mandato da Senadora Ana Amélia, vai dar um titulo
paraela..

O SR. PRESIDENTE (Dalirio Beber. Bloco Socia Democrata/PSDB - SC) - V8o dar um diploma.
O SR.WALDEMIR MOKA (PMDB - MS) - ... de Senadora...

O SR. PRESIDENTE (Dalirio Beber. Bloco Socia Democrata/PSDB - SC) - Com certeza.

O SR. WALDEMIR MOKA (PMDB - MS) - E capaz de ser diplomada.

O SR. PRESIDENTE (Dalirio Beber. Bloco Socia Democrata/lPSDB - SC) - Exatamente, com certeza.

Obrigado, Senador Moka.

Eu queria também...

A SREANA AMELIA (Bloco Parlamentar Democracia Progressista/PP - RS. Fora do microfone.) - ... 0 nosso querido...

O SR. PRESIDENTE (Dalirio Beber. Bloco Social Democrata/PSDB - SC) - Isso. Eu queria destacar exatamente a
presenca do...
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A SRaANA AMELIA (Bloco Parlamentar Democracia Progressista/PP - RS) - E o Deputado...

O SR. PRESIDENTE (Dalirio Beber. Bloco Social Democrata/PSDB - SC) - ... Valdir Colatto, que foi até referido aqui
em fung&o de um projeto de lei que criao dianaciona do portador do laringectomizado. Ent&o, € um prazer muito grande
té-lo agui conosco. E é catarinense...

A SR2 ANA AMELIA (Bloco Parlamentar Democracia Progressista/lPP - RS) - Ele me informou que a Luciara esta de
aniversario hoje.

O SR. PRESIDENTE (Dalirio Beber. Bloco Social Democrata/PSDB - SC) - Nada melhor que nés termos a presenca
da L uciara para comemorar seu aniversario aqui em Brasilia. (Palmas.)

Que coisa boal
A SR2ANA AMEL I A (Bloco Parlamentar DemocraciaProgressista/PP- RS. Fora do microfone.) - Por umagrande causa.

O SR. PRESIDENTE (Dalirio Beber. Bloco Social Democratal PSDB - SC) - Exato. Por uma grande causa. Ela disse
gue, ontem anoite, ficou torcendo pela Chapecoense, masndo foi possivel fazer o gol necessério parasuperar o Flamengo.

Obrigado, Senadora Ana Amélia.
Na sequéncia, vamos a segunda palestrante, que é a nossa Melissa Ribeiro.

A SR®MELISSA DO AMARAL RIBEIRO DE MEDEIROS - Bom dia.
(Intervencéo fora do microfone.)
A SREMELISSA DO AMARAL RIBEIRO DE MEDEIROS - Bom dia. Estéo ouvindo?

(Intervencéo fora do microfone.)

A SREMELISSA DO AMARAL RIBEIRO DE MEDEIROS - Esta € uma das dificuldades dessa voz robética: € uma
voz a pilha e é uma voz gque ndo tem entonagdo. Ent&o, quando quero me emocionar, eu hdo consigo; quando eu quero
brincar, eu ndo consigo. E sempre essa tonalidade que termina até por cansar um pouco 0s ouvintes, mas é uma voz
possivel e é umavoz que quebra um siléncio de anos de vérios laringectomizados como eu. Eu posso ndo gostar dela, eu
posso ndo me identificar com ela, mas ela é necessria. Sem ela, eu jamais poderia estar aqui conversando com vocés ou
fazendo qual quer trabalho voluntario como esse trabalho a que me dediquei nessa associacéo.

A fonoaudidloga Luciara explicou para vocés a questdo da doenca, que € um problema muito sério. Vejam: ela mudou
a entonacdo sozinha, mas é assim mesmo. Estamos trabalhando huma causa muito importante para as pessoas que nés
estamos defendendo aqui, com a gentileza do Deputado Valdir, que desde o comego, desde Chapecd, ja vem abracando
a causa. Depois, na sequéncia, fui procurar a Senadora Ana Amélia, que foi muito gentil e generosa em nos ouvir. 1sso
€ uma coisa bastante importante para nés.

S6 por falar com alaringe, as pessoas jando querem nem nos receber, porque sei que causa um constrangi mento, masisso
tem que mudar. N6s precisamoster acesso, ndo sO aMelissa, mastodos os brasileirostém que poder pegar um énibus, falar
com o cobrador e ndo perder a parada por ndo conhecer o bairro. Existe gente que sai de casa com bilhetinho do endereco
na mao para ndo se perder, e ai de repente esbarra com alguém na rua para pedir informacdo e essa pessoa ndo sabe ler.
Ou vocé precisaligar para seu banco para esclarecer um problema do seu cartdo de crédito, e eles desligam porque para
elesvocé é um robd, vocé é um trote. Entéo, sdo varias dificuldades de estar inserido na sociedade, mas € umadificuldade
gue somos obrigados aenfrentar. Nao podemos ficar em casa escondidos, mas é o que acontece com amaioria dos nossos
cidaddos. Por qué? Porque eles ndo tém esse aparelho. Eles ndo tiveram acesso a prétese. Eles ndo tém renda.

Eu costumo dizer que ndo existe cancer bom e cancer ruim, cancer é cancer, SO que 0 Nosso cancer € um cancer
extremamente mutilador. Vocé ndo... A Luciara queriafazer uma apresentagdo um pouco mais extensa, mas ndo caberia
aqui, porque a pauta hoje é voz, é voltar afalar, é ter acesso & comunicagdo. E um direito do cidado, e nds ndo estamos
sendo respeitados. Nao estamos falando que é de propésito. N&o estamos reclamando do nosso sistema, nao. Estamos
pedindo que o nosso sistema ol he para nés agora, porque 0 mais engracado e que descobri ao longo dessa minhatrgjetoria
€ que eu chego nos 6rgaos, digamos assim, reguladores, fiscalizadores, e eles ndo conhecem nada sobre nos - érgéos da
salide. Nunca viram um laringectomizado, nunca viram um buraco no pescogo. Dai eu comecel adizer: "N&o é possivel,
como é que vocé trabalha aqui se nem sabe que a gente existe?' "N&o sei. Perdoe-me, mas eu ndo sai.”

Estive com a coordenadora do grupo de ostomizados da Secretaria da Salide de Santa Catarina, que cuida da ostomia,
gue € aguel e orificio que as pessoas tém que ter por causa dafaléncia do rim ou dafaénciado intestino. Ai, eu perguntei
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para ela numaaudiénciado Ministério Publico: "No6s ndo somos ostomizados?' "Sdo." "'E como € que ndo estamos nesse
grupo?' "Nunca ninguém pediu." Eu digo: "Ah, rapaz, como € que vai pedir? Nem fala, ndo é? Como é que vai pedir?"'
Ai, comega toda a histéria de o porqué de eu resolver trabalhar o meu tempo, agregar pessoas e correr atras de gjuda,
porque simplesmente as pessoas nao falam. Entdo, ndo tém como chegar até aqui. Eu cheguei porque eu fizumavaquinha
na minhafamilia, comprei um aparelho que vinha dos Estados Unidos, porque, até entéo, ndo haviano Brasil. Por que eu
comprei dos Estados Unidos? Porque esse aparelho néo existe em qualquer esquina, €le também tem bastante dificuldade
de mercado. NGs temos duas marcas hoje circulando no Brasil, s6 que uma é usada a pilha. Alguém lembra quanto custa
apilha? Eu vou usar isso por 40 anos, se Deus permitir. Ai, eu ndo posso comprar quatro pilhas por dia a R$20, ndo &?
Eu quebro. Ja estou quebrada, mas assim vai ficar pior. (Risos.)

Com abateriarecarregavel é mais facil, entdo, isso ja elimina algum outro modelo. N&o é que a gente queira escolher, a
gente quer que quem va decidir pelo equipamento entenda qual € a utilidade disso, se ndo quebrar, se ndo cair na agua, €
meio forever. Mas, se ndo for, tem que ter direito areposi¢do. Ndo sei se vocés sabem, mas o implante coclear, que € 0
implante para deficiéncia auditiva, custa R$59 mil natabelado SUS e é colocado - gragas a Deus! -, porgque também nédo
precisam os outros ficarem sem ouvir para eu falar. Mas nds também temos que entrar nisso.

E essa laringe eletronica, por exemplo, numa negociagdo bem feita, consegue-se introduzir na tabela do SUS por R$1,6
mil ou R$1,7 mil. N&o é barato demais paraum ser humano voltar atrabalhar e voltar ater umavidanormal ? E bem barato,
mas ndo foi colocada natabela. Hoje, um paciente sai de umacirurgia e vai para casa mudo, ponto. Af, depois de 15, 20
ou 30 dias, se ele tem alguma sobrinha, um filho, uma esposa, um vizinho que é mais ligado, que comega a pesguisar no
Google, descobre: "Ah, existe um aparelhinho assim." Ai, comegaasagado cristéo, ndo é? Onde que eu procuro, onde que
vende, como que compra, como que se paga. Ai, ele chega na secretaria de assisténcia social do Municipio que deveria
ajudé-lo porque, até onde eu sei, estd dentro do escopo deles. Mas eles empurram para a secretaria de salide, empurram
paraoutro lugar, empurram, empurram... E 0 cara cansa, porque ele jando fala, elejando esta muito bem com ele mesmo
nem psicol ogicamente. Ele ndo tem dinheiro, ele perdeu o trabalho e ai acabou, o cara desiste deir atras de um direito.
Ent&o, o papel daassociacdo é este hoje, ndo é brigar com ninguém, é agradecer o fato de hoje o Ministério da Salide estar
sentado aqui, é porque ele esta interessado; € agradecer a sensibilidade do Senador Dalirio, que nos recebeu no meio de
um evento da Fiesc, em Floriandpolis. Eu até brinco que a gente virou meio paparazzi de politico. Mas como € que eu
vou fazer se ndo for assim? Gente, eu preciso que as pessoas entendam esse problema. Acho que a partir de entender o
problema e de discuti-lo, a gente muda a realidade.

Ent&o, vamos fazer um célculo bem bobo: de 7.350 pessoas com cancer de laringe, metade morre antes dacirurgia. Entéo,
vamos ser préticos. Sobraram 4 mil vivos. Desses, num cél cul o bastante otimista, 20% conseguem tem umafonoaudiéloga
guevai ensin&los ater umavoz esofagica. Mas esses 20% vao cair de novo, porque o carateve umaradiacdo muito forte
no pescoco, endureceu toda a musculatura, entdo, ele ndo consegue fazer forca para ter voz esofégica. Belezal Entdo,
vamos tentar laringe el etrénica. Como ndo tem como comprar, vamosfalar da prétese paraele. Nao podemos falar porque
agente até pode dar aprimeira, mas como ele vai fazer astrocas? Entdo, virou um jogo de vamos ficar quieto e ndo vamos
contar a ele o direito que ele tem a reabilitacdo porque nés Ndo temos como sustentar 1sso. 1sso ndo € justo! Isso chega
a ser maldade, vamos ser bem honestos.

Eu vi isso em hospitais no Brasil inteiro. Cheguei em Joinville, e a esposa de um dos pacientes que tinha sido operado na
noite anterior entrou na Enfermagem, onde ficam aguel as coisas de 24 horas parareceber remédios. "Enfermeiro, eu estou
tentando falar com o meu marido. Ele ndo fala. Parece que ele estd engasgado.” Eles ndo sabiam que ele ia ficar mudo.
Comao? Como um cirurgido faz isso? Como ndo hd umafonoaudidloga paradizer paraele: "Amigo, o seu negécio € grave
evocévai perder avoz. Vocévai respirar por um buraco e nuncamaisvai tomar banho de piscina, de mar, delagoa. Atéde
chuveiro € problema, porque, se entrar agua, entra direto para o pulméo." Ai, quando eu comecei a perceber que isso era
umarealidade minhae de milhges... Se nésfalarmos de Brasil, sdo 500 mil laringectomizados. A gentetem de dar atencgéo.

Entdo, se a gente consegue fazer um niicleo maravilhoso, lindo, todo perfumado do AV C dentro dos hospitais publicos...
Aquilo 1a é um luxo, gragas a Deus, porque ninguém quer ter um AV C. SO que essas disparidades ndo podem continuar.
Eu ndo consigo dar, por umalaringe, R$1,7 mil parao cara. Ele fica 30 anos encostado, morre de depressdo, voltaabeber,
voltaafumar porque ele pensa: "Bom, tirei o cancer, mas eu ndo tenho maisvida." Esta tudo errado. E outra: s6 naminha
instituicdo em que eu metrato, foram 65 laringectomias no ano. A minhainstituic¢do, diga-se de passagem, atende a quase
todos em Santa Catarina, porque € um hospital de referéncia.

Ent&o, de novo, vamos fazer um célculo rdpido: 65 vezes R$1,7 mil. Gente, ndo € por causa desse dinheiro que nds vamos
ficar mais pobres. Vamos ter um pouquinho mais de boa vontade. Estou hé trés anos pedindo isso. Estou ha cinco anos
laringectomizada e ndo pedi antes porque, nos dois primeiros, eu eramuda. S6 consegui dois anos depois. Ent&o, eu quero
pedir que se mobilizem, que gjudem, porgue acho que, dentro de cada Estado, ha um or¢amento; dentro de cada hospital,
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ha um orgcamento, uma filantropia, um incentivo fiscal. Mas o que esta faltando € mobilizag8o. Eu acredito que avontade
existade todos. Gragas a Deus, em todos os lugares que a gente vai, a gente € muito bem recebida e percebe-se avontade
de mudar, mas a gente tinha de fazer disso uma coisa mais coletiva, porque ndo adianta resolver...

O Inca, 0 nosso Ingtituto Nacional do Céncer, é federal. Ele d& a prétese, ele d a laringe, ele d& espessante, que € um
produto para quem ndo consegue mais engolir nada. Quando o cara quer tomar agua, ele € obrigado a tomar uma col her
daguele po. Ele viratipo umagelatina para o cara poder se hidratar. Aquele troco é carissimo, mas o Incatem.

Af, 0 hospital de Bonsucesso, que é federal hoje, conseguiu colocar a protese.
(Soa a campainha.)

A SR2MELISSA DO AMARAL RIBEIRO DE MEDEIROS - Dai, eu perguntei: "Como € gque vOocés conseguiram
iSSO e outros ndo conseguem?' "A gente tem de se organizar em termos de administracdo e colocar isso no aditamento.
S0 isso, basicamente. A gente, que gere a ingtituicdo, é que tem de pedir." "Ent8o, todas as outras ndo querem fazer?"
"N&o, elas nem sabem."

Entdo, tem de vir de cima para baixo. Estando na tabela do SUS, o cara foi operado, esta na prateleira do hospital, ele
leva uma laringe, porque € f&cil, é fécil de aprender, mesmo que a fonoaudidloga ndo seja especializada. Ele préprio vai
ficar fazendo em casa e, em trés dias, elejacomeca afaar.

A cirurgiaéhorrivel, € muito dolorida. Vocéficauns seis meses achando quefoi atropel ado, porque a posicéo em que vocé
ficano tempo de cirurgia... Paravocé respirar... Esse posi¢ao te deixa meio louco, porque vocé acha que vocé vai morrer
asfixiado. E tudo costume. Se vocé deixas ele mudo dois anos, ele fica péssimo. Ento, da alaringe para ele. Operou? Vai
ter alta? "A laringe funciona assim e assado, o senhor fala desse jeito." O impacto é menor, ele consegue voltar para a
vidamaisrapido. Ai, o SUS gasta menos, porque ele ndo ficadeprimido, ele ndo voltaaficar doente, ele ndo tem recidiva,
porque € um efeito cascata. A gente sabe que ndo existe mégica O que existe é que, se dapara evitar o pior, vamos evitar.

E aquestdo daprétese. Vamosvoltar ao calculo - 4 mil pessoas. Entdo, vamos dizer que 20% conseguiram avoz esof agica.
A genteficou com 3,6 mil pessoas. Dessas 3,6 mil pessoas, metade ndo temindicagéo paraprétese por questfes anatdmicas,
pelacirurgia, pelo tecido etc. Entdo, ndo é porque a prétese custa cerca de R$2 mil e, em média, vocé precisatrocar duas
por ano, o que da R$4 mil. Também n&o é um célcul o absurdo. Por isso € que digo que ndo é o valor. A gentetem que ver
o orcamento do Pais. Eu entendo tudo isso, mas s néo entendo que, se vocé parar para fazer a matematica, ha dinheiro
gue da e sobra - quando ele ndo é usado de formailegal.

Ent8o, gente, nds estamos aqui fazendo um pedido bastante relevante, importante. Fiquem 15 minutos sem falar. Facam
esse exercicio. Eu digo paratodo mundo paraver como éficar 15 minutos sem falar. Vocévai ver que, instantaneamente,
0 seu impulso é de falar, é de ter umareacdo, é de dar uma risada. Ent8o, vamos pensar nessas pessoas que hao tém voz
paraestar aqui hoje pedindo gjuda.

Obrigada pela atencao.

Fico adisposi¢ao para esclarecer, depois, servidores e alguém tiver uma davida.

O SR. PRESIDENTE (Dalirio Beber. Bloco Social Democrata/PSDB - SC) - Obrigado, Melissa, pela sua participagéo.
(Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Dalirio Beber. Bloco Social Democrata/PSDB - SC) - Vocé realmente merece palmas. Eu acho
gue todo mundo prestou atencéo, todo mundo entendeu e todo mundo se convenceu.

Agora, nés vamos ouvir a palavrado Sandro. Primeiro, agradego o fato de ele estar aqui presente e de representar aqui 0
nosso Ministério da Salide, ou sgja, o Sistema Unico de Salide, que € esse grande plano de salide dos brasileiros.

Com apalavra o Sandro, que tem o tempo que quiser para podermos realmente levar ao esgotamento o debate em torno
desta matéria.

O SR. SANDRO MARTINS - Bom diaatodos.

E uma satisfagio poder estar participando desta audiéncia sobre um tema t&o caro auma parcela significativa das pessoas
gue convivem com o cancer de laringe tratado, ou seja, pessoas que sobreviveram ao tratamento de uma doenca grave. E
o tratamento que foi descrito ndo foi descrito tecnicamente por um cirurgido, mas por uma pessoa que experienciou essa
jornada e deu um depoimento claro arespeito de quéo dificil € alcancar o status de ser um sobrevivente do cancer, e esta
numa fase em que temos a atencéo voltada para a reabilitagéo.

Acho que os dispositivos néo estéo |a colocados.

(Intervencéo fora do microfone.)
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O SR. SANDRO MARTINS - Tranquilo.

Ent&o, as colocacBes que vieram hoje... Eu trouxe para reflexdo um panoramageral arespeito do tratamento do cancer de
cabeca e pescoco no SUS, do ponto de vista continuo de assisténcia até chegar a questéo da reabilitacdo para os pacientes
gue tiveram sucesso nessa jornada.

Temos, entdo, que o cancer de cabeca e pescoco ndo € exatamente o tumor mais frequente. E a tendéncia, nos préximos
anos, €de quedado niimero de paci entes que experimentem essetipo de doencaem virtude do sucesso de politicasvoltadas
aprevencdo. E prevencdo, no caso de cancer de cabega e pescogo, é uma entidade que vai dos tumores que aparecem em
todo o trato aerodigestivo, ou sgja, todo o percurso direto que a fumaga do cigarro faz ao se fumar, todas as regides em
gue elatenha um contato direto, nas areas em que se desenvolvem canceres relacionados ao cigarro.

Mas, neste grande grupo, nos temos os canceres de laringe, que interessam aqui por conta daforma de tratamento, sequela
previsivel do seu tratamento, que € uma disfuncdo permanente da laringe, quer por radio e quimioterapia, quer pela
necessidade de remog&o do 6rgdo, o que € mais comum quando vocé esta fazendo tratamento com a intencdo curativa,
justamente nos pacientes que tém um diagnostico mais precoce da doenca.

Do ponto de vistade cancer nds temos toda uma politica desenvolvida, umaintencdo de agdo integrada em rede da atengéo
basica até a atencdo especializada em reabilitacdo. Hoje, o sistema de salide procura se centrar nessa necessidade das
familias, das pessoas, e integrar esses pontos de aten¢do voltados para o cuidado das pessoas que precisam do nosso
Sistema Unico de Satide.

Do ponto de vista especificamente da aten¢do oncoldgica, o ordenamento normativo do Ministério da Salde vem em
direcdo do acesso a confirmagéo diagnostica e ao tratamento dessas condi¢ies muito mais do que na questdo da prevencao
e dareabilitagdo, mas ndo porque a prevencao ndo seja possivel eimportante. No caso de cancer, provavel mente um tergo
dos canceres sdo decorrentes de fatores passiveis de prevencdo e que, se evitados, teriam a propriedade de ndo lograr
0 aparecimento dessa doenga - no caso do cancer de laringe, foi mencionada a infeccdo por HPV e o cigarro. Mas, em
relacdo a outros canceres, a maioria deles, portanto, em 70% deles, ndo ha uma estratégia de prevencdo que sgja efetiva;
o importante é o diagndstico e o tratamento adequado.

E claro que umafrag&o crescente das pessoas com cancer sobrevivem adoenca e experimentam sequel as desse tratamento.
E aqui estamosfrente aumadas condi ¢destalvez maisdraméticas, em que asequel apermanente de um tratamento curativo
deixa a pessoa incapacitada para se comunicar.

A intencdo do SUS, do ponto de vista de todo o ordenamento normativo, é que se ofereca 0 cuidado integral a esses
pacientes. prevencao, diagndstico, tratamento e reabilitacdo.

Os instrumentos de financiamento da politica de salde sdo muito variados. A tabela de procedimentos do SUS é
um dos elementos de financiamento federal da assisténcia a salide, mas o proprio ordenamento juridico determina
gue o financiamento dessas acdes de salide tenha um componente de responsabilidade de Estados e Municipios,
independentemente do Governo Federal. E esse escopo minimo que estd na tabela do SUS necessariamente precisa, de
acordo com a realidade epidemiol 6gica de cada regido, de cada Estado, de cada Municipio, ser adequado pelo gestor
local. Entdo, essa complementaridade das acdes faz com que o sistema de salide tenha, real mente, uma caracteristicanica
de atencdo gratuita universal aos brasileiros, mas diferente em cada regido, onde as necessidades de salide também séo
diferentes.

Foi mencionado aqui que o Instituto Nacional do Céncer e alguns hospitais de grande porte que tém servigos de cabeca
€ pescoco e tratam rotineiramente esses pacientes tém programas que favorecem a reabilitacdo e 0 acesso a alguns
dispositivos desses, mesmo que ndo constem de tabelas do SUS, porque esté evidente, na gestéo local do hospital, do
servico de salde, aresponsabilidade de oferecer para os seus usuarios agquilo que o corpo clinico e ainstituicdo entendem
como sendo adequado para esse cuidado.

Nessa atencdo especializada em oncologia, além da nossa rede, €tc., eu queria mencionar basicamente dois aspectos que
interessam ao cancer de laringe, que € 0 acesso a cirurgia de cancer e 0 acesso a radioterapia, dois problemas sérios
para que mais pessoas que sejam acometidas dessa condicdo potencialmente fatal possam lograr sobreviver ao evento e,
portanto, serem candidatas a reabilitacdo.

Ent&o, hoje, se entendermos aregra atual de habilitacdo, nés temos, no Norte e Nordeste, uma ampla caréncia de servicos
especializados para cirurgia e quimioterapia do cancer. Essa necessidade de acesso tem sido enfrentada com um esforgo
muito grande de fomentar a interiorizacdo desse servico para o credenciamento de novos hospitais que possam ter
capacidade de fazer o tratamento do cancer nessas regides. E para a radioterapia, que € particularmente importante no
tratamento curativo do cancer de laringe, ha um déficit generalizado. O Brasil inteiro ndo tem uma cobertura adegquada de
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radioterapia. HAum esfor¢o em curso pelo Ministério da Salide paramudar essa situacdo. Boa parte do Pais tem um acesso
muito insuficiente a esse tratamento, e, com uma intencdo de investimento em novos equipamentos para radioterapia, o
panorama deve se modificar. NOs vamos permanecer com déficits de radioterapia e em locais onde a gente precisa ndo
apenas de radioterapia, mas de hospitais habilitados para tratamento com céncer. Nestes Estados do Parg, Maranhdo e
Piaui, mais hospitais precisam ser habilitados para que se possa dar um atendimento adequado as pessoas com cancer e,
portanto, dar condic&o ao paci ente que experimenta um diagndstico de cancer de cabega e pescogo e de cancer de laringe
ter a possibilidade de cura e ser candidato a reabilitagéo.

A gente quer que muito mais do gque os 4 mil pacientes aqui que foram estimados grosseiramente a respeito de taxa de
curado tratamento habitual possam lograr sucesso nessa condicao.

A deteccéo precoce e estratégia em cancer de cabega e pescoco, nenhuma delas sdo inequivocamente vantgjosas, mas o
acesso ao diagndstico do paciente que € sintomético, tem um sintoma relacionado a cabega e pescoco, € o que determina,
principa mente no caso cancer de laringe, mudanca da voz, etc, a possibilidade de um acesso a um tratamento adequado.

Do ponto de vista do tratamento, n6s temos aqui esse pacote de servicos relacionados a cirurgia, radioterapia e
quimioterapia que estdo bem distribuidos nos hospitais habilitados, mas o acesso, como foi mencionado, afiltros, préteses
e laringe eletrénica € muito variave: filtros para ostomizados na seara do entendimento da extensdo de uso de outros
procedimentos que ja existem natabela, como foi mencionado; a questdo de préteses laringeas, do ponto de vistade custo
de substituicdo - existe o procedimento na tabela do SUS, porém o valor precificado precisa ser revisto em funcéo do
tempo e da variacdo do custo desses insumos; e o item laringe eletrdnica ndo consta na tabela do SUS, mas foi proposta
a Conitec a suaincorporagao.

Entdo, o Departamento de Gestdo de Informagdes e Tecnologia de Salide do Ministério da Salide deve estar elaborando
0 protocolo de acesso a laringe eletronica, que vai ser submetido ao Plenédrio da Conitec, e espero que, com decisdo
favoravel, va a consulta publica para ser integrado a tabela do SUS um mecanismo especifico de financiamento para
laringe eletrénica.

Claro que ndo descuidamos dessa necessi dade de reabilitacdo nem achamos que existamaisval or em alocar R$600 milhdes
para projetos na area de radioterapia e ndo alocar valor para reabilitacdo. Todas as necessidades dos usuérios do SUS séo
legitimas, sdo tratadas dessa forma e d&o exatamente o valor do investimento o principal motor. Claro que, havendo a
necessidade de algum investimento, o Setor de Orgcamento do Ministério da Salide vai trabalhar para encontrar espaco
orcamentério paraessasinovagdes serem incorporadas, e, em Ultimaanalise, 0 Congresso Nacional tem disposi¢ao sempre
por apoiar o fortalecimento do SUS e prever mecani smos adequados para o Ministério da Salide.

Encerrando, eu gostaria de mencionar aqui que o fato de que o cancer delaringe vai setornar umadoenca menos frequente
do que j4 é hoje em dia nos préximos anos em fungdo da queda do tabagismo ndo é um fator que nos permite descuidar da
necessidade de reforcar a mensagem para a populacéo de que evitar o hdbito de fumar € uma condicéo de vida saudével
gue deve ser perseguida. Ndo hd como descuidar de lembrar disso e da hecessidade de continuar os esforcos coletivos da
sociedade brasileira, que tem logrado progressiva reducdo do contelido do nimero de fumantes na populagdo, mas isto
seguramente é o que desejamos. que as pessoas ndo adoegam e, portanto, ndo necessitem experimentar toda essa jornada
do tratamento oncol dgico.

O SR. PRESIDENTE (Dalirio Beber. Bloco Socia Democrata/PSDB - SC) - Obrigado, Sandro, pela contribuicéo e pela
informac&o prestada.

Vou deixar apalavralivre.
Senador Moka.

O SR.WALDEMIR MOKA (PMDB - MS) - Senador Dalirio Beber, afonoaudidloga L uciara abriu m&o de passar o seu
aniversario... Eu acho que milhares de pessoas vao compensar isso com oragdes, porque vocé demonstra, com esse gesto,
gue é realmente uma pessoa comprometida com aquilo que faz e que esta a procura de fazer avangar nessa questéo. A
Melissa da uma prova de determinagdo, da garra de uma pessoa ja acometida da doenca, que conhece as dificuldades. Na
minha avaliacdo, a sua presenca serve exatamente para mobilizar, Senador Dalirio, porque - ai eu falo com o Ministério
da Salide - o recurso... E uma sugest&o. Por exemplo, nds estamos tratando de doengas raras. NGs vamos fazer agqui uma
audiéncia publica dos portadores de doencas raras com o pessoal da Conitec. Eu acho que vocés deveriam fazer o mesmo,
mobilizar o maior nUmero de pessoas com o problema e mostrar para eles, ja que eles vao interferir diretamente na hora
da inclusdo. E uma sugestd. E uma forma, Dalirio, de mostrar, sensibilizar, mostrar a dificuldade, porque as vezes a
pessoa também ndo conhece. Embora seja bastante, ela ndo é tdo comum. Ela chama a atencéo exatamente na hora em
gue vocé vai falar com a pessoa e percebe que a pessoa tem uma dificuldade na fala. Foraisso, a pessoa olha para vocé,
ésaudavel, etal.
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Entao, qual é a contribui¢&o a ser dada aqui, naminha avaliagdo? E tornar essa questdo uma questdo para o Ministério da
Salde e parao Ministério do Planejamento como uma questéo que... Eu ndo sei, deve haver estatisticas. Eu acho que seria
importante a estatistica das pessoas que tém o problema, que precisam, um or¢camento. O que seria necessario para que
iSS0 acontecesse, para que todas as pessoas tivessem pelo menos o bésico necessério para uma qualidade de vida melhor?

A impressdo que eu tenho é que, se agente conseguir fazer com que o pessoal da Conitec entenda a necessidade de col ocar
isso dentro do SUS, eu acho que nés avangamos muito. E continuar... Eu ndo sei se vocés tém uma associacao, se tém
uma entidade. S tem uma associagdo?

(Intervencéo fora do microfone.)

O SR. WALDEMIR MOKA (PMDB - MS) - Vé&rias? S6 uma. Entéo, transformar isso em uma rede mesmo, capaz de
mobilizar, de sensibilizar, porque nds votamos aqui o limite do or¢camento, mas o limite ndo significalimite para a salde.
E olimite geral. Agora, é claro que, se eu aumentar 0 orgamento da sallde, certamente vai faltar para algum outro setor.

Entdo, é preciso haver uma organizagéo, e eu acho que o orcamento precisa ter prioridades. Eu, talvez, pela formacao,
acho que salde €, das prioridades, amaior. Ent&o, eu vou lutar, como nos ja temos definido aqui nas doencas raras, para
gue o Ministério da Salde, além do recurso que jatem... Porque, sendo, vocé comega alevar problema parao Ministério
da Salde, que tem um orcamento que € limitado, eficadificil. A gente tem que entender. Tenho certeza de que 0 Ministro
ndo colocou ainda ndo é por crueldade; é porque ndo tem recurso.

Ent8o, a nossa ideia € mobilizar, € sensibilizar os Parlamentares, tanto na Comisséo Mista do Orgamento como, depois,
no Plenério, para que o fato de que é preciso haver, além do orcamento do Ministério da Salde, uma rubrica especifica
para a compra dos medicamentos para aguel as pessoas que tém as chamadas doencas raras.

Eu acho que ndo é muito diferente o caso de vocés. E aquilo que eu acho: claro que esta audiéncia é transmitida ao vivo,
milhares de pessoas v&o vé-la aqui, mas longe de querer... Eu, quando me referi ao cirurgido de cabega e pescoco, eu 0
fiz, porque tive um grande mestre na minha faculdade, também um cirurgido de cabega e pescoco, o Dr. Marcus Vinicius,
ou sgja, a gente acaba tendo na formagao académica mesmo a nogdo da necessidade que ha.

E 0 que eu acho € que, juntamente com tudo isso, o importante € a prevencdo. Se a gente conseguir fazer com que as
pessoas entendam... Porque ndo é o cara que tomala uma taga de vinho socialmente, mas é claro que... Até contribuindo,
como € que isso acontece? Vocé tem o epitélio da laringe, e o adcool ou o fumo, a fumaga vao agredindo aquilo e vai
mudando o tipo de epitélio, de célula, e, ai, comegaaformar umaneoplasia. E assim que acontece. Ent&o, quando a pessoa
comeca a ficar rouca, daqui a pouco €la... Se diagnosticada precocemente, pode ser tratada, mas, as vezes, a situagdo ja
requer uma forma mais agressiva de tratamento.

Entdo, meu caro Senador Dalirio, meu caro amigo Colatto... Fomos Deputados por 12 anos juntos. Talvez sgja o colega
com guem eu mais briguei e, com certeza, é o colega que eu mais respeito, porque nds dois também temos uma coisaem
comum: nés defendemos... Eu, no meu caso, a minha prioridade é a salde, até pela minha formacdo, mas eu venho de
um Estado em que a agricultura e a pecuaria s8o muito importantes para a economia, e o Colatto € um especialista nessa
area de agricultura e pecudria. N6s sempre debatemos muito duramente, mas nés somos grandes amigos. Nos andavamos
sempre juntos. eu, ele, 0 Raad e 0 Caiado - sempre juntos.

Ent&o, a sua presenca aqui, como Deputado Federal por Santa Catarina, demonstra o interesse - eu pelo menosvejo assim
- em querer ver isso encaminhado.

E, Senador Dalirio, eu me coloco... Eu ja estou com uma responsabilidade grande, mas, com certeza, ndo vai faltar boa
vontade. Se marcarem um debate, eu estarei presente. Se houver necessidade de conversar com o pessoal do Ministério
da Salde, eu quero estar presente.

Quero dizer que avinda de vocés aqui, sd a vinda de vocés, representou para mim um compromisso. Eu quero mostrar o
gue essa doenga faz com a pessoa que teve aquilo por que vocé j4 passoul.

A nossa fonoaudiologa esté4 tentando demonstrar que néo adianta s6... E aquilo que vocé falou: tem de haver tratamento,
0 procedimento tem de ser correto, tem de haver essa troca. H4 uma série de detalhes. E ndo me parece, pelo que ouvi,
gue o custo sgjatdo exagerado assim. Quer dizer, podemos tirar milhares de pessoas disso e melhorar a qualidade de vida
com muito pouco. Acho que isso € uma coisa que vai vaer a pena, se, no final, a gente conseguir pelo menos avancar e
introduzir alaringe eletrdnica nesse rol, para colocé-la a disposicdo de todos aqueles que necessitam.

N&o tenho perguntas a fazer, faco s6 um comentario. A Unica pergunta que fiz é referente ao que vocé mencionou. Acho

importante haver estatistica, para ver quantas pessoas existem no Pais; quantas sdo por Estado; se hd alguma coisa que

desencadeiaisso, além da bebida e do fumo; e se aguns Estados apresentam mais esse tipo de cancer do que outros.
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Parabéns!

O SR. PRESIDENTE (Dalirio Beber. Bloco Social Democrata/lPSDB - SC) - Eu é que |he agradeco a sua contribui¢ao,
pela sua sensibilidade.

Com certeza, colocamo-nos a disposicdo sempre, para, em parceria com o Ministério da Salide, encontrarmos espacos
ou brechas que permitam que se ofereca aos que sdo portadores dessa deficiéncia na fala em fungdo de um cancer que
extirpou alaringe a possibilidade de eles, de fato, terem uma vida produtiva e incluida.

Temos aqui a presenga do nosso Deputado Valdir Colatto, que acompanha todo esse debate, ndo s hoje. Ele acompanha
todo esse trabalho, no sentido de fazer com que o proprio Sistema Unico de Salide atenda também ao fornecimento de
todos os dispositivos que hoje a tecnol ogia nos permitiu ter, para facilitar exatamente a vida e a convivéncia das pessoas.
Se ele quiser fazer uso da palavra, nos abrimos essa possibilidade.

O SR. VALDIR COLATTO (PMDB - SC) - Obrigado, Senador Dalirio Beber. E uma aegria ver nosso conterraneo
presidindo estaimportante Comissdo.

Eu queria cumprimentar meu amigo e irmdo Waldemir Moka. L utamos tanto na agricultura, pelo Cédigo Florestal, por
ai afora, em batalhas duras. Mas, realmente, tenho a alegria de vé-lo agora como Senador. Espero um dia poder chegar
|4 Tentei, mas ndo consegui.

Waldemir Moka, realmente, fico feliz, porque sei da sua sensibilidade.

Quando o Moka assume uma missdo, uma bandeira, ele vai em frente. Como eu, é um pouco teimoso. Vamaos andando,
até chegar ao fim. Mas acho que é assim que as coi sas acontecem. Tenho a certeza de que ele vai nos gjudar. Ele € médico.
Sou agrénomo, estou em outra area. Mas ele, como médico, com certeza, pode nos gjudar muito nesse processo.

Eu queria cumprimentar a Melissa, que realmente € uma batalhadora, que esta ai, tenho uma admiragéo muito grande por
€ela, pela condicdo dela de enfrentar essa situag@o e mostrar ao Brasil essa condicdo que elatem e ter a coragem de fazer
esse trabalho que, tenho certeza, o velhinho |4 de cima vai compensa-la, e nds aqui na Terratambém. Eu acho que vocé
faz o seu trabalho fantéstico e s6 avinda aqui ao Senado e a Camara dos Deputados, inclusive ja esteve em uma comissao
geral, passou para o Brasil um problema, uma situacdo que o Brasil quase todo desconhece ou desconhecia. Agora, vocés
estdo fazendo esse trabalho que, com certeza, vai divulgar bastante e vai sensibilizar muita gente.

Vou cumprimentar a Luciara primeiro parabenizando pelo aniversario, ela que € minha conterrénea la de Chapeco e a
gente conheceu trabalhos pela associacdo de Chapecd, do Hospital Regional S&o Paulo e me sensibilizei, comecei a me
envolver com essa questdo e, com certeza, a L uciarafaz esse trabalho profissional, porque ha ai toda uma possibilidade, o
Dr. Sandro Martins, que € do Ministério da Salide, para que se incentive essa classe de fonoaudidlogos, que estéo muitas
vezes rel egados e ndo estdo tendo avalorizagdo e aimportancia que tém principal mente nessa situacéo de cancer debocae
garganta e também em outras situacGes como a de cabecga, de ouvido etc. E parece que ndo se estd dando tantaimportancia
como deveria ser dentro do contexto da agéo publica que tem que haver. Entdo, acho que temos que trabalhar bastante.

Essa profissdo esté ai, muitos hospitais ndo tém fono. Senador Moka, isso é algo que temos que trabal har, que o Ministério
da Salde tem que olhar com carinho isso, porque, imagine vocé, os médicos fazem a sua parte, fazem acirurgia e depois?
E o0 pds? Como é que ficaisso? Muitas pessoas...

O SR. WALDEMIR MOKA (PMDB - MS) - Essa parte € a parte mais importante.

O SR.VALDIR COLATTO (PMDB - SC) - Exatamente que é areinser¢ao dessas pessoas na sociedade, a comunicago.

Eu acho que é importante nds termos esse processo trabalhando. Por isso, atendendo ao apelo, eu apresentei o Projeto n°
8.175, reconhecendo o dia 11 de agosto como o Diado L aringotomizado, para que hajaumasensibilizacdo dessarealidade,
daimportancia que tem.

Na Camara estamos tentando fazer caminhar esse processo e aqui no Senado, agora, parabenizo o Senador Dalirio e a
Senadora Ana Amélia, que também assumiu essa responsabilidade, e 0 nosso grande Moka, que é médico, acho que pode
levar a frente essa bandeira com mais competéncia e conhecimento de causa.

E fagco um apelo ao Dr. Sandro para que leve ao Ministro da Salide, Ricardo Barros, essa situagéo e que a gente possa...
Nés ja estivemos |4 com o Secretério - ndo lembro o nome dele - e estivemos participando no Ministério da Salde, que
se sensibilizou e disse que encaminharia todos os pleitos que sdo a questdo do aparelho e de todo esse processo que
precisamos encaminhar. E agoravejo o Dr. Sandro dizendo que ja estéo tomando providéncia. Acho queisso éimportante.

Entdo, eu queria dizer também que vamos pedir a Luciara esse material, porque eu quero fazer um pronunciamento la
na Camara e colocar nos Anais da Casa - porque aqui ja fica esse registro -, para que sgja divulgado. Nada melhor do
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gue o Congresso Naciona ter esse problema presente, trazer para dentro do Congresso Nacional essa discusséo, porque
precisamos buscar uma solucéo.

Eu so depois queria que a Luciaradissesse. Eu vi aqui nas estatisticas quase dez por um de problemas de garganta, mais
nos homens do que nas mulheres. H&4 alguma coisa a ver ai? Se € mais bebida, mais cigarro, sei 14, mas por que ha essa
distorcdo entre homens e mulheres na questéo do problema de boca e garganta?

Obrigado e parabéns pelo trabalho, Senador Dalirio Beber.

O SR. PRESIDENTE (Dalirio Beber. Bloco Social Democrata/PSDB - SC) - Obrigado, Deputado Valdir Colatto, pela
presenca e pela manifestac&o.

E nds vamos conceder a Luciara, a Melissa e ao Sandro um tempinho para algumas consideragdes finais, agumas
contribui¢Bes que ainda possam ser agregadas, para que terminemos a nossa audiéncia publica realmente com chave de
ouro, por termos passado aqui um periodo da nossa manha debatendo um tema téo importante, que diz respeito ndo so a
Melissa, mas a todos aqueles que foram citados, pelo menos em nimeros, que, com certeza, estdo sintonizados através
da TV Senado, através da Radio Senado. E passardo, a partir deste instante, ja com ainiciativala da Camara Federa, a
ter uma agdo mais pedagdgica em torno dessa questdo para permitir que nés todos possamos contribuir. V océ sabe que o
Estado tem que ser provedor de solugfes, mas nos todos sabemos que |4 existem homens, como somos aqui, e é o debate
franco, o didogo aberto, construtivo que vai nos permitir acar, ou sgja, alcangar, degrau a degrau, a solugdo que todos
nos buscamos.

Ent&o, com a palavra a nossa aniversariante do dia, a Luciara, para fazer as suas consideractes a respeito do que ela
gostaria de complementar para fortalecer a nossa audiéncia publica.

A SR2LUCIARA GIACOBE - Entdo, asua pergunta, Deputado Colatto. O homem fuma mais e bebe mais que amulher,
s6 que as mulheres buscam tanto se equiparar aos homens, que comegaram a fumar e beber mais também - nas coisas
ruins, ndo s nas coisas boas -, de uns tempos para ca.

Ent8o, esta aparecendo mais em mulherestambém e em jovens. O fato de ser mais homens é porque eram mais os homens
gue fumavam e que bebiam, mas essa estatistica agora estd mudando, também como aidade. A idade também. Tinhamos
amédiade 50, 60 anos, hoje ja temos jovens com cancer de cabega e pescoco.

A Mélissa, com 40 anos - ndo €, Mdlissa? -, fez acirurgia.
(Intervencéo fora do microfone.)

A SR2LUCIARA GIACOBE - Com 39 anos. E também no aumento nos jovens, esta sendo cogitada a questéo do HPV.
Fazem sexo oral sem camisinha, ent&o também est4 aparecendo nos jovens esse tipo de cancer.

Queria agradecer ao Deputado Colatto, que la em 2014 foi conhecer o grupo de apoio que eu coordeno em Chapeco, no
Hospital Regional, Grandes Guerreiros do Oeste. Na ocasido, a Melissa e a Elisa, que fazem parte do GAL, que é um
grupo de apoio a pacientes de Floriandpolis, estavam [4 também. E, naquele momento, ja em 2014, foi solicitado que o
Deputado pedisse a atualizacdo dos valores da prétese. Inclusive, eu tenho o audio - na época era a Presidente Dilma que
estava - de voceé pedindo que fosse atualizado esse valor. Isso ja em 2014. Entéo, aluta ndo é de hoje, é de muito tempo.

Por que eu resolvi convidé-lo parair |4? Para €le conhecer a realidade, entéo o empenho vem de muito tempo, ndo é de
doisdias paraca

A associagdo, Deputado, é brasileira, a sede € em Santa Catarina, mas agente esta um pouquinho em cada canto do Brasil.
Entdo, a associacdo desenvolveu neste ano o projeto Rede Mais Voz, em que a gente estd indo visitar todos os hospitais
gue tém esse servico. E feito um levantamento...

O SR.WALDEMIR MOKA (PMDB - MS) - Luciara, eu digo assim, se vocés optarem por fazer essa audiéncia publica
com a Conitec, seria importante que vocés trouxessem 0 maior nimero de pessoas que tém o problema, porque é a
guantidade e a dificuldade, as pessoas v&o poder falar, e eu acho que vai sensibilizar mais.

A SR2 LUCIARA GIACOBE - Com certeza, uma vez também que todos 0s pacientes ndo sdo assim como a Melissa.
A gente em pessoas com outras dificuldades e tem que se mostrar que, as vezes, ndo é s a questdo do problema, agente
tem que ver a pessoa como um todo, ndo € sd uma pessoa sem laringe; antes de ser sem laringe, ela é um ser humano.
Ent8o, a gente tem que abordar de uma forma global isso.

Em relagcdo ao que o Deputado Colatto falou também quanto ao fonoaudidlogo, é o fonoaudidlogo que reabilita esse
paciente, € ele que convive semana mente com essetipo de paciente. Ent&o, arealidade € muito dura, agentever o paciente
ndo poder comprar a laringe; a gente faz vaquinha para comprar. Eu tenho um paciente que tem um amigo que tirou a
laringe e ele vai 1atodos os dias 14 um pouquinho emprestar a laringe para o amigo falar. Entéo, a realidade € muito dura
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mesmo, e a gente precisa fazer esse movimento, que ja se iniciou, gracas a Deus, e tomara que a gente tenha éxito em
tudo o que esta pedindo.

E eu agradeco o apoio de todo mundo.

O SR. PRESIDENTE (Dalirio Beber. Bloco Social Democrata/PSDB - SC) - Eu gostaria de perguntar ao Dr. Sandro se
aquele trabalho que foi feito para que a Conitec avalie a possibilidade de incluir o aparelho, com certeza, traz nimeros
significativos com relagcdo aquilo que é preocupacdo do Senador Moka?

O SR. SANDRO MARTINS - Claro.

Essa é a importancia da dinamica de incorporacdo de tecnologia vigente hoje no SUS. Ent&o, frente a uma necessidade
identificadaou por umaareatécnicado Ministério da Salide, ou pelasociedade organizada, ou pelaindistriafarmacéutica,
ou soci edades médi cas, propde a Conitec aincorporagdo um novo dispositivo, de novatecnologia, de um novo tratamento,
de um novo protocolo de tratamento. E os técnicos da Conitec se debrugam sobre os dados clinicos, epidemiol dgicos,
dados de literatura cientifica, para definir qual € o universo de pessoas que seriam interessadas naguela tecnologia.

Com base nessas expectativas e com base em estudos econdmicos a respeito do custo do dispositivo, do medicamento
feito pelo Departamento de Economia e Salide do Ministério da Salide, se faz a estimativa do impacto orcamentério. E,
guando va ao Plenério da Conitec, aém das evidéncias cientificas a respeito da importancia, da seguranca, da eficécia,
Va0 esses niimeros a respeito do impacto orcamentario da medida

Como foi mencionado, € um cancer pouco frequente e o nimero de candidatos a reabilitaco € um nimero menor ainda
dada aletalidade ainda da doenca ao diagndstico. No entanto, os pacientes que sobrevivem ao cancer de cabega e pescogo
véo ter umavidalonga, espera-se umavida proxima da expectativa de vida das pessoas que ndo tiveram a doenca, e esse
ndmero é cumulativo. Entdo, o contingente de pessoas laringectomizadas que vao ser interessadas € que é ainformagao
gue va ser usada como base para a estimag&o desse impacto orgamentario.

O SR. WALDEMIR MOKA (PMDB - MS) - Dr. Sandro, deixe eu |he fazer uma pergunta. O senhor acha interessante
esta audiéncia publica com o pessoal da Conitec ou acha desnecessaria? Esta audiéncia ndo serviria, ndo é do jeito que
€eu estou pensando?

O SR. SANDRO MARTINS - Nesse contexto, em que se trata de uma tecnologia que ndo é exatamente nova, € uma
tecnologiadisponivel, de seguranca e eficécia bastante conhecida e que vai, pel os seus custos hoje, justamente pelo tempo
de existéncia dela, ter um impacto orcamentario modesto frente outras incorporagfes que sdo vistas na Comissdo, eu ndo
antecipo sem que haja uma trajetoria muito dificil.

Agora, a sugestdo que o Senador colocou a respeito de tumores e canceres... Cancer ja € uma doenga rara, mas alguns
canceres menos frequentes tém necessidades que se assemelham as dos pacientes com doenca rara. 1sso realmente tem
uma conexao, e, se seligar as duas pautas, seguramente potencializa o efeito.

O SR. PRESIDENTE (Dalirio Beber. Bloco Socia Democrata/PSDB - SC) - Larissa.
Melissa, ndo, Méelissa.

A SREMELISSA DO AMARAL RIBEIRO DE MEDEIROS - Obrigada.

Respondendo primeiro ao seu comentario, Senador, nés ja fizemos uma audiéncia pablica na Camara, no dia 7 de julho
deste ano, com outros agentes dessa problemética, inclusive o Presidente da Sociedade Brasileira de Cirurgiade Cabeca e
Pescoco. Entdo, ele, naqualidade de cirurgido, explicou paratodos os presentes todo esse cendrio. E ele inclusive admitiu
gue havia alta daindisponibilidade da reabilitac8o. Deixou a categoria um pouco congel ada na questéo da reabilitacéo.

Ent&o, ndo que ele tenhafeito mea culpa, mas ele admitiu. Como ndo esta disponivel, nds ndo estimulamos muito, porque
como équeisso val sedar lanafrente? O.k., queriamos que ele mudasse essarealidade, inclusive dentro da sociedade esta
sendo feito, até porque ele encontrou na Casa um apoio. Ele viu umaluz no fim do tlnel também. Ele também concorda
gue isso tem que se modificar.

Nessa mesma audiéncia, nés falamos muito a respeito daimportancia dos fonoaudi élogos. N&o sei se 0s senhores sabem,
mas, ao fundo, nds estamos aqui com varios alunos de Fonoaudiol ogia da Universidade de Brasilia, da Uniplan, que nés
convidamos para que fizessem parte desta discussdo, porque, como futuros profissionais que vao atender pessoas como
eu, é importante fazer esse ato civico. Além do profissional, que € o0 que a L uciara esta fazendo.

Um outro esclarecimento. Os dados que a Luciara trouxe vém da mesma fonte dos que o Dr. Sandro trouxe. Entao,
guando querem fazer qual quer tipo de pesquisa estimativa, todo 0 mundo, todos os érgaos recorrem ao Inca. Mas o préprio
Inca admite que ele ndo é 100% fidedigno. Por qué? Porque quanto ao sistema nem todos tém prontuario digital. Ha
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grandes unidades que estéo com tudo guardado em caixas desde um mil e novecentos e bolinha. Agora é que comegaram
adigitalizar. Entéo, nUmeros sdo meio novos, ndo €, Dr. Sandro? Entéo, eu entendo que fica dificil inclusive para
€les fazerem estimativas, porque ndo existem nimeros.

Quando a gente descobriu isso, criamos o Projeto Rede Mais V oz, porque, se € para nés falarmos sobre uma popul agéo,
temos que conhecé-la. Entdo, ndsja estamos desde 0 ano passado visitando vérios Estados, Paraiba, Rio Grande do Norte.
N&o preciso dizer paravocés que arealidade 1a € bem mais trégica do que do Sudeste para baixo.

Ent&o, |avocé tem 60 pacientes em um grupo que umadas fonoaudiélogas dirige. Quando eu |4 estive, elaviu umasenhora
bem simples. Elaviu eu falando com ela e ficou encantada, chorando. Me perguntou como funciona. E ai eu mostrei para
ela. Elafalou pela primeiravez com afilha que a acompanhava. As duas comegaram a chorar. E afilhadisse: "Eu estou
ouvindo avoz da minha mée depois de oito anos!" E vocé pensa que € uma coisa téo simples.

Ent&o, nés estamos bem embasados no que agente estafalando. Ndo estamos falando de Santa Catarina, do meu mundinho,
do mundo de forma geral. N6s estamos falando de Brasil. Est3o ai as estatisticas de que 4 mil morrem. E pouca, é bem
pouca, porque o gque os cirurgides nos contam é que eles escolhem, no diaadia, idade, perfil, tipo, estégio dadoenca para
ver quem vai ser operado, porque ndo ha condicdes de atender todo o mundo. Ent&o, isso também ndo é legal .

Quando a gente fala que a estatistica do cancer de laringe est4 diminuindo, desculpem, mas eu discordo do Dr. Sandro.
Faco parte da aliangca do controle do tabagismo, que € um mal, e € muito bem especializada nas causas, advoga-se contra
0 tabagismo. E ela ndo esta diminuindo. Por qué? Porque a indUstria do fumo esta conseguindo colocar cada vez mais
aditivos, sabores, cores, estrelinhas e coisinhas para confundir os jovens.

Entdo, os antigos estdo parando de fumar. Ja viram que ndo ha graga nisso. S6 que a juventude esta comegando muito
cedo. Esses séo dados que o préprio setor de tabagismo do Incatem. N&o esta diminuindo ainda.

E ai a gente tem 0 HPV, que n&o era falado. Entdo, o Deputado mencionou a respeito do sexo. Mas isso ndo era dito
antes também, porgque néo se tinha como comprovar que 0 HPV poderiapegar a cavidade oral. Hoje jaestéo falando mais
abertamente que muita gente que nem fumava nem bebia, como é que vai ter cancer de lingua, da faringe, HVP. Entéo,
nos temos ai com uma estatistica de cancer de cabega e pescoco que estd aumentando.

NOs estavamos com as estatisticas quanto a cavidade bucal para homens. Mas, se pegarmos todos os canceres de cabegae
pescoco, nds ja estamos em quarto. E muito. E o pior de tudo € que agrande maioria dos causadores so agentes externos.
Entdo, ai vem a questdo da prevencdo, da educacdo escolar.

NOs da Associacdo fazemos palestras com outras pacientes, nas faculdades, quando é Dia do Fumo e Dia do
Fonoaudiologo. O dia 16 de abril é o Dia da VVoz. Costumamos oferecer na universidade, vamos 1a e podemos falar 15
minutos com os alunos. Claro, fica todo mundo impactado, porque vé a Melissa, vé o Osmir, vé o Alan, que fala com
proétese, vé pessoas que falam com avoz esofagica. E eu acho que amensagem ficamais clara paratrazermos todo mundo
para Brasilia numa audiéncia impossivel. N&o existe recurso enfatizando o nosso publico. E o publico... 1sso é 0 mais
triste, inclusive.

Né&o estamos falando de quem érico, ndo. Se acomete, acomete, mas € uma parcelainfima. Entdo, estamosfocando aquela
pessoa que ndo tem uma instrugdo educacional, social e psicoldgica. Todo... Essa estatistica da mortalidade é real dentro
do nosso tipo de cancer, € muito ata. Por que vou a procura? Porgue tosse, fica afénico, mas ndo da bola. E, na verdade,
€ um cancer que comega, na maioria das vezes, muito interno, ndo ha como enxergar, diferentemente de umaingua ou de
qualquer outra coisa. Ent&o, nds precisamos que a associagdo, que € brasileira, receba um pouquinho mais de instrucéo.

Pergunto ao Dr. Sandro duas coisas importantes. NOs somos desse sistema, ndés somos cidaddos que estamos aqui
representando uma parcela do povo que esté buscando uma solugdo. Entdo, diga-nos, Sandro, qual o caminho? Uma
solicitacdo feita para uma atualizacdo do preco da prétese que esta na tabela do SUS. Quem faz isso é o Ministério da
Salide, é a Conitec? E planejar paraonde eu tenho queir, porque sfo trés anos esperando umaresposta. Ent&o, comegamos
aficar um pouco desestimulados, porgue ndo se sabe se conseguir, se esta no lugar errado. Alguém tem que dizer isso.

E a questdo da Conitec. Fizemos oficio a Conitec pedindo a introdugdo. Nunca conseguimos ser atendidos nem por
telefone, nem por resposta de e-mail, ai ficadificil essaligacdo. Af, o que acontece? O paciente quer judicializar, ele quer
fazer tudo, aquele processo de laudo... Vai paraaJustica, pronto, ele judicializou, ele tem carénciada prétese até o diaem
gue morrer. Imagine, dai, quase 5 mil pessoas fazendo isso. N&o é 0 que queremos, tanto é que ndo instruimos ninguém
aisso, mas sabemos que ha lugares em que é feito.

Entdo, antes de comecar, mais um problema da doenca rara: o nivel de judicializagdo muito alto por causa do custo dos
remédios. Nao queremos trazer isso para essa populagdo. Queremos gjuda dos agentes certos para fazer da forma certa,
SO que com um pouquinho mais de celeridade. Uma coisa é ficar 15 minutos sem falar, coloque oito anos.
Obrigada de novo. Espero a sua resposta.
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O SR. PRESIDENTE (Dalirio Beber. Bloco Socia DemocratalPSDB - SC) - Sandro.

O SR. SANDRO MARTINS - Bom, aMelissa deve se recordar - acredito que no comego do ano... No ano passado, ela
esteve no Ministério Salde reiterando essa demanda que tinha submetido a outras instancias do Ministério da Salde, e
NAs conversamos a respeito justamente desses caminhos, a quest&o daincorporacéo via Conitec de itens que ndo constam
databelado SUS e arevisdo de valores arespeito de procedimentos que estejam defasados. Essas informagdes, do ponto
de vista técnico, foram solicitadas a &rea do Ministério da Salide que faz avaliac8o de custos, a areatécnica do Ministério
da Salde que respalda a questdo do uso de dispositivos em reabilitacdo de cancer, que € o Instituto Nacional do Cancer.
Diante do retorno dessas informaces, esse processo foi instruido e caminhanessas vertentes: aextensdo de uso daquestéo
dosfiltros, arevisio de val ores daquestéo do procedimento quejaexiste, daproteselocal; e no caso dalaringe eletrnica, a
coordenagdo submeteu a Conitec umasolicitagdo deincorporacdo que vai passar pelo rito habitual dessetipo de avaliagéo.
Essas providéncias foram encaminhadas.

Na ocasido, também, para ter um resultado mais imediato, porque a gente entende que os tempos da Administracdo ndo
s80 os tempos da sociedade, da disponibilidade de apoio direto aos hospitais habilitados em oncologia, para projetos
de reabilitacdo nessa érea, através do programa de isencdo fiscal do Pronon, e este ano nés tivemos a oportunidade de
aprovar projetos na érea de reabilitacdo que preveem o fornecimento de laringe el etrénica para pacientes. Ent&o, também
estimulamos vias aternativas ao financiamento habitual para atendimento.

A SREMELISSA DO AMARAL RIBEIRO DE MEDEIROS - Essa ateragéo do valor € de sua competéncia?
O SR. SANDRO MARTINS - Nao, sdo areas do Ministério da Salide relacionadas a Secretaria de Assisténcia a Salide.

A SRaMELISSA DO AMARAL RIBEIRO DE MEDEIROS - Em que ponto a gente esta nesse processo? E so para
agente entender.

O SR. SANDRO MARTINS - Passamos por uma avaliagdo do impacto orgamentario, que € justamente essa estatistica
a respeito do nimero de candidatos, j& que ndo ha um registro de pacientes que foram laringectomizados ao longo do
tempo. Em havendo a definicéo desses valores, ele vai para a decisdo administrativa e politica do Secretario de Atencéo
a Salde e do Ministro.

(Intervencéo fora do microfone.)
O SR. SANDRO MARTINS - Também.

O SR. WALDEMIR MOKA (PMDB - MS) - Por isso que eu digo que a estatistica € importante, porque a estatistica
demonstra a quantidade, o potencial que o Ministério poderia estar adquirindo e, evidentemente, a quantidade vai fazer
com que o prego meédio disso sgja menor.

O SR. SANDRO MARTINS - Sim, e inclusive o Ministério sempre esta interessado em oportunidades de maximizar
o resultado de compras publicas.

O SR. PRESIDENTE (Dalirio Beber. Bloco Social Democrata/lPSDB - SC) - Correto.

Vamos chegando, entdo, ao nosso término daaudiénciapublica. Aqui eu agradego aos Senadores e as Senadoras, agradeco
a0 Deputado Valdir Colatto, atodos os presentes, mas de modo especial um agradecimento aos trés pal estrantes. Comego
fazendo o0 nosso agradecimento paraaMelissa Ribeiro, que, apesar das dificuldades, veio aqui, nos deu uma aula sobre o
portador da deficiéncia, da dificuldade. Muitas vezes, a gente ndo tem o contato diério, como bem disse o nobre Senador
Moka, e ai a gente ndo tem a oportunidade de se sensibilizar e passar a conhecer um pouco mais as necessidades e aquilo
gue é possivel fazer paraminimizar adeficiéncia, adificuldade, especialmente nafala, que € essencial aboacomunicagéo.

Agradecemos ao Dr. Sandro, que se dispds avir aqui. Com certeza vamos estreitar esses contatos. E, como disse 0 nosso
Senador Moka, nés estamos aqui para dar o apoio que for necessario ao Ministro...

O SR. WALDEMIR MOKA (PMDB - MS) - O Sandro tem que ser 0 nosso maior aliado na...
O SR. PRESIDENTE (Dalirio Beber. Bloco Social Democrata/PSDB - SC) - Exatamente. Ao Ministro da Satide, no
sentido de fazer com que essas demandas possam ser atendidas.

Quero agradecer a Luciara, que é a nossa fono, que veio agui exatamente no dia do seu aniversario, mas com certeza eu
acho que esse também é um presente para quem se dedica tanto a questdo da causa dos portadores dessa limitagéo, que
se originou em fungdo de um cancer.
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Entdo, muito obrigado atodos vocés, nossos pal estrantes, e atodos que nos acompanharam através do radio e datel evisio.
Acho que foi uma manhd em que o prémio caiu paratodos nés. (Pausa.)

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

(Iniciada as 08 horas e 43 minutos, a reunido € encerrada as 10 horas e 24 minutos.)
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