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ATA DA 742 REUNIAO, EXTRAORDINARIA, DA COMISSAO DE DIREITOS HUMANOS E LEGISLACAO
PARTICIPATIVA DA 32 SESSAO LEGISLATIVA ORDINARIA DA 572 LEGISLATURA, REALIZADA EM 04
DE NOVEMBRO DE 2025, TERCA-FEIRA, NO SENADO FEDERAL, ANEXO I, ALA SENADOR NILO
COELHO, PLENARIO N° 6.

As dez horas e quarenta e quatro minutos do dia quatro de novembro de dois mil e vinte e cinco,
no Anexo ll, Ala Senador Nilo Coelho, Plenario n° 6, sob a Presidéncia da Senadora Mara Gabrillj,
reine-se a Comissao de Direitos Humanos e Legislacao Participativa com a presenca dos
Senadores Marcos do Val, Plinio Valério, Alessandro Vieira, Professora Dorinha Seabra, Marcio
Bittar, Flavio Arns, Jorge Seif, Flavio Bolsonaro, Fabiano Contarato, Humberto Costa, Weverton,
Augusta Brito, Paulo Paim, Tereza Cristina, Damares Alves e Mecias de Jesus, e ainda dos
Senadores lzalci Lucas, Nelsinho Trad, Zenaide Maia e Angelo Coronel, ndo-membros da
comissdo. Deixam de comparecer os Senadores Ivete da Silveira, Giordano, Sergio Moro, Cid
Gomes, Jussara Lima, Jaime Bagattoli, Magno Malta, Marcos Rogério, Astronauta Marcos Pontes
e Rogério Carvalho. Havendo nuimero regimental, a reunido é aberta. A presidéncia submete a
Comissao a dispensa da leitura e aprovacao da ata da reunido anterior, que é aprovada. Passa-se
a apreciagdo da pauta: Audiéncia Publica Interativa, atendendo ao requerimento REQ 6/2025 -
CDH, de autoria Senadora Mara Gabrilli (PSD/SP) e outros. Finalidade: Debater sobre: "O
Diagnostico e o tratamento da Sindrome do Nariz Vazio". Participantes: Dario Antunes, Chefe do
Servico de Rinoplastia do Departamento de Otorrinolaringologia da Santa Casa de Belo Horizonte
- Hospital Madre Teresa; Emmanuelle Mariz de Almeida, Administradora — Paciente com a
Sindrome do Nariz Vazio; Fernanda Scalisse, Paciente com a Sindrome do Nariz Vazio; Andrea de
Camargo Van Caspel, Diretora de Arte - Paciente com a Sindrome do Nariz Vazio; Janaina de
Andréa Dernowsek, Cofundadora e CEO da startup Quantis, focada no desenvolvimento de
bioprocessos e bioprodutos de alta performance utilizando bioimpressao de tecidos e engenharia
genética; José Eduardo Lutaif Dolci, Conselheiro do Conselho Federal de Medicina — CFM; Marcio
Nakanishi, Médico Otorrinolaringologista - representante da Associacdo Brasileira de
Otorrinolaringologia e Cirurgia Cérvico-Facial - ABORL-CCF; Sra. Renata Faria, Coordenadora-
Substituta de Atencdo Especializada do Ministério da Saude (representante de: Carmen Cristina
Moura dos Santos, Coordenadora-Geral de Atengdo Especializada do Ministério da Saude); e
Marilene Garbulha, Paciente com a Sindrome do Nariz Vazio. Resultado: Audiéncia publica
realizada. Nada mais havendo a tratar, encerra-se a reunidao as doze horas e quarenta e cinco
minutos. ApOs aprovacao, a presente Ata sera assinada pela Senhora Presidente e publicada no
Diario do Senado Federal, juntamente com a integra das notas taquigraficas.
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Senadora Mara Gabrilli
Vice-Presidente da Comissao de Direitos Humanos e Legislacao Participativa

Esta reunido esta disponivel em audio e video no link abaixo:
http://www12.senado.leg.br/multimidia/eventos/2025/11/04

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabirilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSD -
SP. Fala da Presidéncia. Por videoconferéncia.) - Bom dia a todas e a todos. Estou muito honrada
com esta audiéncia publica.

Bom, declaro aberta a 742 Reunido, Extraordindria, da Comissdo Permanente de Direitos
Humanos e Legislagao Participativa, da 32 Sesséo Legislativa Ordinaria, da 572 Legislatura.

A audiéncia publica sera realizada, nos termos do Requerimento n° 6, de 2025, da CDH, de
minha autoria, aprovado nesta Comissao para debater o diagnéstico e o tratamento da sindrome
do nariz vazio.

A reuniao seré interativa, transmitida ao vivo e aberta a participagao dos interessados por
meio do Portal e-Cidadania e, na internet, em senado.leg.br/ecidadania ou pelo telefone da
Ouvidoria 0800 0612211.

O relatério completo com todas as manifestagdes estara disponivel no Portal do e-
Cidadania, assim como as apresentagoes que forem utilizadas pelos nossos expositores.


http://www12.senado.leg.br/multimidia/eventos/2025/11/04
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Antes de apresentar as convidadas e os nossos convidados, eu vou fazer minha
autodescricéo, para que todas as pessoas que nos assistem possam ter acesso a mim: eu sou uma
mulher branca, de cabelos castanhos-claros, na altura dos ombros, tenho olhos verdes, estou
vestindo um vestido de cor azul, numa sala iluminada, com quadros.

Agradecemos a presenga de todas as nossas convidadas e convidados.

Eu quero fazer um agradecimento, ja especial, 8 Emmanuelle Mariz de Almeida, que foi a
nossa mola propulsora para fazer esta audiéncia publica e nos trouxe, com tanta seriedade, uma
questao que é preciso discutir.

Primeiro, eu quero chamar a Renata Faria, que é Coordenadora Substituta de Atengéo
Especializada do Ministério da Saude.

Renata Faria... J& passo a palavra? (Pausa.)

7

Outro convidado é o Daério Antunes, que é Chefe do Servico de Rinoplastia do
Departamento de Otorrinolaringologia da Santa Casa de Belo Horizonte, Hospital Madre Teresa;
a Emamnuelle, que eu mencionei, Emmanuelle Mariz de Almeida, que é administradora e é
paciente com a sindrome do nariz vazio; a Fernanda Scalisse, que também é paciente com a
sindrome do nariz vazio; a Andrea de Camargo Van Caspel, que é Diretora de Arte, também
paciente com a sindrome do nariz vazio; a Marilene Garbulha, que é paciente, também, com a
sindrome do nariz vazio; a Janaina de Andréa Dernowsek, Cofundadora e CEO da startup Quantis
- eu nao pronunciei o seu sobrenome certo: Dernowsek —, focada no desenvolvimento de
bioprocessos e bioprodutos de alta performance, utilizando a bioimpressdo de tecidos e
engenharia genética; o José Eduardo Lutaif Dolci, Conselheiro do Conselho Federal de Medicina
(CFM); e o Marcio Nakanishi, Médico Otorrinolaringologista, representante da Associagéo
Brasileira de Otorrinolaringologia e Cirurgido Cervicofacial da Aborl-CCF, que convido a compor
a mesa.

Obrigada pela presenca de vocés, mais uma vez.

Hoje noés estamos aqui nesta audiéncia para discutir o acesso ao diagndstico, as
possibilidades de tratamento, os direitos das pessoas que tém uma sindrome rara: a sindrome do

nariz vazio.
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Meu gabinete foi muito procurado e recebemos, com muita sensibilidade e preocupacgéao,
as pessoas que sofrem com essa sindrome, que é bastante debilitante. Ela envolve dificuldade
extrema de respirar, dores, sensagdo de sufocamento, além de outros sintomas que trazem
grande sofrimento mental e disfungdo no sono dos pacientes. Afinal, a respiracéo é essencial para
uma boa qualidade de vida e para uma boa noite, uma noite bem dormida.

Por ser uma condigéo rara, a sindrome do nariz vazio - sindrome ainda pouco debatida -
nao tem consenso entre médicos e especialistas. Ela ndo tem um cédigo listado na Classificagao
Internacional de Doengas (CID) descrevendo essa condigao. Por isso, 0 nosso objetivo aqui hoje,
para ajudar a ampliar este debate, é poder dar voz as pessoas com a sindrome.

Chamamos o Ministério da Saude e os médicos especialistas de diferentes organizagoes
para colocar luz na existéncia dessa sindrome, nas consequéncias da perda do tecido intranasal e
do impacto de cirurgias para ressecgdo de estruturas nasais. Claro, o mais importante, a gente
quer buscar solugdes e avangos para o diagnoéstico e a reconstrugao do tecido nasal perdido, o
tratamento dessa condigéo rara, para ajudar a melhorar o sono e a qualidade de vida de muitas
pessoas. Além disso, também é muito importante a gente saber como essas brasileiras e
brasileiros com a sindrome do nariz vazio podem se beneficiar do cuidado integral e da atengéo
multiprofissional prevista na Politica Nacional de Atengao Integral as Pessoas com Doengas Raras,
da Portaria 199, de 2014, do Ministério da Saude.

Eu costumo dizer que a inclusdo das pessoas com doengas raras na sociedade s6 acontecera
se agirmos concomitantemente em todos os setores, porque é preciso sinergia de agdes entre
todas as areas, com a educagéo, com o trabalho digno, com o transporte, com o lazer, com o
esporte, com a cultura, com a redugéo da pobreza, entre outras tantas coisas, mas a saude é
sempre o primeiro passo. Sem saude ninguém pode sair de casa e exercer cidadania, e sem saude
a gente nao consegue enfrentar os diversos obstaculos que ainda existem nas cidades, como a
falta de acessibilidade, como o preconceito, como o desconhecimento de muita coisa. Tudo isso
requer a soma de esforgos, ja que sdo mais de 5 mil doengas raras existentes, e ndo podemos
mais deixar ninguém para tras. Precisamos de uma rede, uma rede de atencao especializada que
esteja presente em todas as regides do pais e a ampliagdo das politicas de prevengéo e de
diagnéstico.
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Mais uma vez, muito obrigada pela presenca de todos e de todas. Vamos ouvir os nossos
convidados para debatermos as necessidades de mais apoio para as pessoas com a sindrome do

nariz vazio.

Antes de passar a palavra aos nossos palestrantes, eu comunico que, na exposigéo inicial,
cada convidado podera fazer o uso da palavra por até dez minutos e, se precisar e tiver um
chorinho, a gente d4 uma aumentadinha.

Eu quero passar primeiro a palavra para o Dr. Dario Antunes, que é Chefe do Servigo de
Rinoplastia do Departamento de Otorrinolaringologia da Santa Casa de Belo Horizonte, Hospital
Madre Teresa. Confirmada a presencga por videoconferéncia.

Dr. Dério, o senhor esta com a palavra.
N&o é "dario"?
O SR. DARIO ANTUNES (Por videoconferéncia.) - Dério.

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabirilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSD -
SP) — Obrigada.

O SR. DARIO ANTUNES (Para expor. Por videoconferéncia.) - Sé... (Pausa.)
Eu gostaria de agradecer a todos os presentes pela oportunidade.

Eu sou médico otorrinolaringologista e convivo com pacientes com sindrome do nariz vazio
um pouco mais do que os outros médicos e os outros otorrinos. Realmente é uma doenga pouco
esclarecida, e a medicina ainda sabe muito pouco sobre isso, mas eu queria aqui esclarecer, de
uma maneira bem simples, para a gente entender o que estd acontecendo. Realmente, esta
reunido é um grito de desespero de pessoas que adoecem em siléncio, ha muitos anos. Eu
realmente tenho uma responsabilidade muito grande para esclarecer isso, porque venho
estudando isso ha muitos anos e convivendo com esses pacientes, e alguns até chegam a desistir
da vida.

O que acontece, de uma maneira técnica, bem simples para explicar, € como se vocé tivesse
uma dor no pé e vocé procurasse um ortopedista, e ele achasse uma solugéo brilhante para sua
dor no pé: amputar o seu pé. De uma maneira assim, numa comparagéo grotesca, € como se ele
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pensasse que, tirando o pé, a sua dor desapareceria. E vocé, nesse caso, sairia do hospital sem o
pé, e todos iam vé-lo sem o pé, iam vé-lo mancando, e pior: com muito mais dores e muito mais
limitagdes na sua vida. Vocé nao conseguiria mais andar, ndo poderia mais viver sem aquele pé.
A sua familia iria compartilhar com vocé. Vocé agora é um deficiente, vocé é um aleijado, vocé
nao tem mais o seu pé. E vocé teria pelo menos um acolhimento, um reconhecimento. Todos
veriam: "Olha, &4 vem, deixa, dd um espaco para ele subir no 6nibus, na fila. Ele ndo tem o pé, ele
nao tem a perna".

Agora, vocé imagine uma pessoa que procura um médico otorrino dizendo que n&o respira
e sofre uma mutilagao, porque lhe é removido o corneto, que é uma estrutura extremamente
nobre, tdo nobre que, ha milhdes de anos, 0 homem vem usando esses cornetos, e foi Deus quem
os criou. E a gente ndo pode questionar um 6rgao que é uma criagdo de Deus. Assim como o seu
pé, seus dedos, seus olhos, o corneto é uma obra divina. E hd uma verdadeira banalizagao, e eu
diria até um pouco de ignorancia, ndo sei, a gente precisa conversar mais sobre isso, porque o
otorrino acha que, simplesmente tirando o corneto da frente, esta criando um espaco livre para
gue o ar possa entrar.

Entéo, eu vou tentar passar aqui uma imagem do corneto. Essa aqui € uma viséo lateral do
nariz. Esse aqui é o corneto médio, esse € o corneto inferior. O corneto médio é uma estrutura
fixa; o corneto inferior é uma estrutura esponjosa, que aumenta e diminui de tamanho
controlando a entrada do ar.

Quando o otorrino olha o nariz, a primeira coisa que ele vé, além do septo, que é uma
discussdo a parte, que absolutamente, praticamente nada tem a ver com a obstrugdo nasal,
simplesmente causa uma assimetria... Se tem um desvio para a direita, ele respira menos pela
direita, mas ele respira na mesma proporg¢ao, do que ele nao respira a direita, a esquerda. Entéo,
o mais importante, o érgao mais fundamental é esse corneto inferior. Essa estrutura é fantastica,
porque ela aumenta e diminui conforme a sua necessidade.

O que ha de mais interessante ainda, mais interessante na otorrinolaringologia — e quase
que um descaso da ciéncia em relagdo ao nariz -, é que a gente nao consegue medir e saber o
tanto que cada um respira. Ndo ha ainda, hoje, no mundo, apesar de vérias pesquisas - como
guando vocé chega com um brago quebrado e o ortopedista olha e fala: "Vocé quebrou o brago;
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vocé tem um desalinhamento de tantos graus; vocé tem diabetes; vocé tem glicemia...". O nariz
nao tem esse diagnéstico objetivo. Vocé tem que conversar, ouvir as histérias e saber: "O que esta
acontecendo? Ele diz que néo respira". Mas, ai, a gente entra numa outra questao muito atual
desse mundo moderno: é que todo mundo vive ansioso, todo mundo com medo do mundo, das
guerras, da hiperconectividade, das doengas que vocé |é na internet. Essa ansiedade e essa
angustia que fazem parte do nosso dia a dia, desse mundo moderno, que nds criamos com tanta
correria, com tanto trabalho, como a Senadora disse, falta de lazer, de atividade, de um conjunto
de condigoes para que vocé seja saudavel.

O nariz é uma das primeiras manifestagdes da angustia. Por qué? De uma maneira simples,
¢ facil de entender. Desde que o homem surgiu na Terra, diante de um problema, dentro de um
perigo, ele tinha duas opgdes: ou ele lutava, ou ele corria. Nao tinha alternativa. Para que ele possa
correr para fugir ou para que possa lutar, ele precisa oxigenar bem os musculos, precisa oxigenar
bem o sangue. Para isso, ele hiperventila, aumenta a sua respiragdo - e de uma forma
inconsciente, ele ndo percebe isso. Mas isso acontece, porque sendo o homem n&o teria
sobrevivido, como nenhuma espécie.

Entao, essa sensacédo, hoje, de angustia se equipara a uma sensagdo de perigo que o
homem sempre teve na sua evolugdo, sé que vocé ndo necessita lutar. Por exemplo, vocé esta
dentro de um aviao, vocé tem medo do avido, vocé estd numa situagao de perigo; vocé nao tem
como lutar contra o avido, vocé ndo tem como correr desse avido, vocé estd sentadinho na sua
cadeira, mas pelo que sobrou de resquicio evolutivo é que vocé hiperventila. Seu cérebro nao
sabe que vocé estd no avido. Seu cérebro é o mesmo de milhdes de anos atras, entédo ele
hiperventila.

E com isso - todo mundo conhece -, a aeromoga vé uma pessoa hiperventilando,
apavorada, vem com um saquinho e coloca na boca dela, para que ela possa reinalar o gas
carbonico. Por qué? Porque, se ela expirar mais gas carbénico do que ela produz, ela vai causar
uma alcalose - é o contrario de uma acidose no sangue. E isso causa uma série de sintomas:
formigamento, sensagéo de infarto, sensacéo de desmaio. E a aeromoga nao sabe de nada disso,
mas ela vem com aquele saquinho, a pessoa reinala o préprio gas carbénico que ela esta exalando.
E, com isso, ela salva a pessoa de todas essas sensagoes.
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Bem, ali é uma situagéo isolada. Agora vocé imagine no dia a dia: o medo dos boletos, o
medo da politica, 0 medo das guerras, o medo do vizinho, o medo do transito, o medo da vida -
que é um medo que nos acompanha todos os dias, a partir do momento em que vocé acorda,
até a hora em que vocé dorme. E isso vem se demonstrando como doenga pela Organizagédo
Mundial da Saude como a maior doenca do século, que é a depresséo, além de todas as outras
doengas que vém carreadas, junto com essa sensacao de tristeza, de angustia, que carrega o ser
humano nesse mundo tao bonito, tdo colorido, em que todo mundo deveria estar feliz, porque
todo mundo tem conforto, mas a conta chega. E, no caso do nariz, vocé imagina que essa pessoa
gue estd com essa angustia, que estd com essa dificuldade de respirar e que ndo tem esse
diagnéstico, vai a um otorrino, ele olha o corneto e fala: "Vocé nao respira, essa coisa aqui esta
na sua frente. Eu vou ressecar essa estrutura, o corneto inferior".

Esse é um video...
(Procede-se a exibicéo de video.)

O SR. DARIO ANTUNES (Por videoconferéncia.) - ... que esta ensinando, no mundo inteiro,
a realizar essa cirurgia como a coisa mais normal do mundo.

(Procede-se a exibicéo de video.)

O SR. DARIO ANTUNES (Por videoconferéncia.) - E isso que a gente nao pode mais
transformar, a partir desta reunido, que isso seja uma coisa normal, que seja ensinada nas
residéncias.

(Procede-se a exibicéo de video.)

O SR. DARIO ANTUNES (Por videoconferéncia.) - Como o Dr. Eduardo Dolci, que eu tanto
admiro, mas que nem sabe, nem tem ouvido falar desses pacientes.

(Procede-se a exibicao de video.)

O SR. DARIO ANTUNES (Por videoconferéncia.) — Olha a resseccdo que ele fez nesse
corneto, de uma forma heroica, brilhante, olha o espago vazio que ele criou para esse ar entrar.

(Procede-se a exibicéo de video.)
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O SR. DARIO ANTUNES (Por videoconferéncia.) — Isso é uma questao fisica extremamente
simples. Se vocé abre demais o nariz, vocé perdeu o seu nariz. O ar que entra pelo nariz ndo é
para vocé respirar, é para filtrar, € para aquecer, é para umidificar. Se vocé tira essas estruturas,
vocé tira a resisténcia.

E como vocé que esta servindo o seu chope numa festa, vocé coloca um acelerador porque
a fila do caneco do chope estéd muito grande, entdo, de uma maneira muito genial, vocé acelera
esse chope para passar pela serpentina, para que encha os canecos. Sé que a reclamagéo agora
€ a seguinte: o chope esta quente. Aguardar na fila todo mundo esquece, mas um chope quente
ninguém esquece. E o que acontece quando vocé abre um espago e vocé quebra uma equagao
fisica milenar, o ar passando lentamente e que vocé possa trocar calor.

Entao, esse — aproveitando esses ultimos segundos — € um grito de desespero para, por
favor, os presidentes da associagéo e do Ministério da Saude, que a gente possa reconsiderar essa
cirurgia nas residéncias, nos hospitais publicos, nos hospitais privados, em que mais de 100 mil
cirurgias sao feitas no Brasil. E a cirurgia funcional mais realizada em nosso pais.

Entao, essas pessoas estdo em siléncio, sem diagnéstico. Os médicos que examinam essas
pessoas olham um espago grande para respirar e comegam a pensar: "Essa pessoa nao bate bem
da cabega". E comegam a encaminhar ao psiquiatra, e o psiquiatra comegca a dar remédio. Ai vocé
comeca um ciclo vicioso que piora a vida, ndo dessas pessoas, mas da familia. Aqui temos relatos
de pessoas que sao maes, querendo desistir da vida.

Esse € o meu dia a dia e esse sofrimento eu compartilho com vocés a partir de hoje.
Muito obrigado pela oportunidade.

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabirilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSD -
SP. Por videoconferéncia.) - Muito, muito obrigada por essa explicagdo e muito obrigada pela
participagéo, uma explicagdo técnica que a gente nao tinha, muito obrigada mesmo! Continue ai
conosco!

Com a palavra, agora, a Sra. Emmanuelle Mariz de Almeida, administradora e paciente da
sindrome do nariz vazio, que vai entrar por videoconferéncia e é uma das responsaveis por esta
audiéncia estar acontecendo.
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A SRA. EMMANUELLE MARIZ DE ALMEIDA (Para expor. Por videoconferéncia.) - Ola, bom
dia a todos e todas.

Primeiramente, eu cumprimento a Presidente da mesa desta audiéncia, Exma. Sra. Senadora
Mara Gabrilli, as demais autoridades e representantes da saude aqui presentes, e minhas amigas
de luta pela causa da sindrome do nariz vazio.

Vocés estdo conseguindo me ouvir?

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabirilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSD -
SP. Por videoconferéncia.) - Muito bem.

A SRA. EMMANUELLE MARIZ DE ALMEIDA (Por videoconferéncia.) — O.k.

Meu nome é Emmanuelle Almeida, sou casada, méae de dois filhos, nascida e residente na
cidade de Joao Pessoa, administradora e portadora da SNV, apds cirurgia de turbinectomia parcial
bilateral, realizada em 3 de novembro de 2020. Ontem fez cinco anos dessa tragédia na minha
vida e na vida da minha familia.

Eu estava gravida de cinco meses, com uma rinite gestacional muito severa, causada pelos
hormonios da gravidez, o que dificultava bastante minha respiragdo. Nao podia usar
descongestionantes, pois aumentavam a presséo arterial, e minha gestacéo tinha risco para pré-
eclampsia, com picos de pressao alta e estreitamento das artérias placentarias, que forneciam os
nutrientes ao bebé. Buscando alivio para respirar melhor, procurei um otorrino. Apés um
medicamento sem efeito, ele sugeriu uma cauterizagdo para murchar apenas um pouco os
cornetos nasais, garantindo que o procedimento era seguro, mesmo na gravidez, apenas com
anestesia local e sedacéo, e que a recuperagéo seria rapida.

Inicialmente, hesitei, mas depois decidi realizar, pois ndo podia continuar com os
descongestionantes devido ao risco de pré-eclampsia. Mas o que era para ser um alivio virou um
pesadelo. Grande parte dos meus cornetos foi cauterizada e perdida. Apds a cirurgia, tive
infecgdes, tomei antibidticos e precisei de corticoide injetavel para amadurecer os pulmées do
meu filho, pois tive contragées antes do tempo.
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Quando ele nasceu, eu sé chorava de dor. Mal pude cuidar dele e precisei da ajuda de
cuidadores. Tudo isso em plena pandemia. Além disso, descobri, pelo meu prontuario médico,
que recebi anestesia geral com intubagdo, e ndo anestesia local com sedagdo, conforme
combinado, sem meu consentimento e sem nenhum exame prévio de risco cirirgico, mesmo
sendo gestante de alto risco. Jamais teria aceitado passar por esse procedimento nessas
condigbes. Apds inimeras consultas sem sucesso, obtive o diagnéstico correto, confirmado
também pelo Dr. Dario Antunes, presente nesta audiéncia.

Desde a turbinectomia, perdi a capacidade de trabalhar, estudar e realizar muitas atividades
da rotina. Nao consigo cuidar dos meus filhos como gostaria, e ja perdi eventos importantes na
escola. Nao aguento estar em ambientes com ar-condicionado ou ventilador, da mesma forma
nao aguento o calor. Dormir tornou-se um desafio devido a falha respiratéria. Sofro por néao
conseguir acompanhar meu cagula em momentos simples, como um passeio ao shopping. Ele sé
tem quatro anos e nao teve o direito de conhecer a mae sem a sindrome. Sinto dores intensas
apenas por respirar, e os medicamentos neuropaticos ndo tém ajudado, pois ressecam ainda mais
a mucosa, devido ao efeito anticolinérgico.

Nao temos rede de apoio. Meu marido precisou de autorizagédo para realizar teletrabalho,
para ter condigdes de nos dar suporte em casa. Nao s6 eu, como meu marido e meus filhos nos
tornamos reféns desse problema devastador.

Sabemos que a condigao sine qua non para a vida humana é a respiragéo. O folego da vida
nos torna capazes de existir, viver e realizar. Ainda que pouco conhecidos, os cornetos nasais séo
a protecdo mais importante para a respiragao, pois umedecem, aquecem e filtram o ar, regulando
sua velocidade, quantidade e pressédo. Além disso, mantém a umidade da mucosa nasal e da face,
protegendo-as contra ressecamento e agentes nocivos a saude. Segundo Eugene Kern,
otorrinolaringologista e pesquisador americano que identificou a sindrome na década de 90 e
escreveu um livro sobre o assunto, os cornetos ndo sao apenas simples estruturas nasais, séo
6rgaos sensoriais, essenciais a vida, pois conectam ambiente, respiragéo e cérebro, por meio de
uma rede neuroldégica complexa e delicada de transmissdes de sensagdes e trocas cerebrais,
existentes no tecido epitelial. Eles detectam perigos como calor, frio e fumaga, regulando a
protegdo a respiracdo e informando ao cérebro que o corpo esté respirando e enviando o

oxigénio necessario ao organismo. A remogao ou reducgéo radical dos cornetos causa perda da
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sua funcéo, levando a ruptura da respiragédo natural e ao colapso sistémico do corpo e da mente,
transformando a vida em mera sobrevivéncia. O processo respiratério torna-se forgado e doloroso
- e eu nao desejo essa experiéncia a ninguém.

Os sintomas mais comuns da SNV s&o: entrada de fluxo de ar excessivo na cavidade nasal,
devido a auséncia parcial ou total dos cornetos; paradoxalmente, dificuldade de respirar, pois,
mesmo com a grande passagem de ar, ndo ha mais a umidade e a pressao adequada dos cornetos
para impulsionar o ar com velocidade até os pulmdes; cérebro em constante estado de alerta,
pela falta da comunicagdo neurossensorial na respiragao; ressecamento extremo da mucosa nasal
e da face devido a insuficiéncia de produgdo de muco pelos cornetos lesionados;
hipersensibilidade ao frio, ao vento e ao calor; dores neuropaticas; dificuldade extrema para
dormir; comprometimento da capacidade laboral; depressédo, ansiedade, panico e, em alguns

casos, suicidio.

Reconhecemos que hd médicos empenhados em nos ajudar e deixamos aqui 0 nosso
agradecimento publico a esses, na pessoa do Dr. Dario Antunes, o unico otorrinolaringologista
gue conhecemos no Brasil que estuda a SNV detalhadamente e que nos acolheu de forma tao
humana e competente. Nao podemos ignorar algumas condutas questionaveis e malconduzidas,
até desnecessarias, de certos profissionais, condutas pelas quais pacientes estdao pagando um
preco alto demais.

Atualmente, nao existe cura ou tratamento para a SNV capaz de restaurar a funcionalidade
dos cornetos danificados. Existem apenas cirurgias experimentais com enxertos, que buscam
reduzir o fluxo excessivo de ar nas narinas, mas com resultados limitados e imprevisiveis.

Hoje, somos centenas, talvez milhares de vitimas no Brasil, e isso precisa ser colocado sob
a luz da medicina, sim. Nao somos numeros, indices ou cifras; somos vidas, familias, empregos,
futuros que foram completamente destruidos.

Respirar déi, existir doi. Trata-se de um grave problema de sadde publica, ndo apenas uma
questao psicoldgica, como insistem alguns profissionais, embora essa condigao traga, sim, como
consequéncia, danos psicolégicos, provenientes do sofrimento continuo.
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Estamos morrendo esquecidos, sem assisténcia nem dignidade, um direito fundamental
garantido pela Constituigao Federal, conforme art. 19, inciso lll, que assegura a todo ser humano
saude, educacao, trabalho, liberdade e condigées minimas para uma vida digna.

Sendo assim, nossa luta é por criagdo de politicas publicas de apoio e assisténcia ao
portador da SNV, do nosso reconhecimento como pessoa com deficiéncia, visto que nossa
autonomia foi profundamente afetada pela sindrome, e por investimentos em pesquisas e
tratamentos eficazes, como a bioimpressdo 3D, utilizagdo de biomateriais, como matriz
extracelular e polilaminina, entre outros tratamentos.

Temos esperanga de que Dra. Janaina Dernowsek, também presente nesta audiéncia, possa
nos ajudar nesse sentido, unindo o seu conhecimento na aplicagdo desses biomateriais tao
promissores com a experiéncia de Dr. Déario e outros profissionais. O Brasil pode estar na
vanguarda desse tratamento, se houver realmente interesse e investimentos.

Ficam aqui nosso apelo e grito de socorro. Sabemos que os senhores podem nos ajudar.
N&ao permitam que essa demanda grave morra ap6s a audiéncia.

Eu tenho pressa. Preciso criar os meus filhos. (Manifestagdo de emogéo.)
Perdao.

Agradeco especialmente a Senadora Mara Gabrilli por nos dar a oportunidade de trazer a
publico uma questao tao urgente, de forma tao sensivel. Agradego ao meu querido amigo Patrick
Dorneles o apoio. Agradego aos meus amigos da SNV e aos demais presentes nesta audiéncia.

Francisco, Jodo Pedro e Miguel, essa luta também é por vocés. Obrigada por me
sustentarem com tanto amor. Sem vocés, eu nao teria forgas para continuar.

Muito obrigada.

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabirilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSD -
SP. Por videoconferéncia.) - Emmanuelle, obrigada a vocé pelo seu depoimento, pela sua coragem,
por ter nos procurado. Entdo, vamos nos dedicar com muito afinco para melhorar essa situagéo.
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Antes de passar a palavra para o nosso préximo convidado, emocionada aqui com a
Emmanuelle, eu quero compartilhar algumas das perguntas que a gente vem recebendo pelo e-
Cidadania.

Vicente, de Goias, pergunta: "Pretendem criar um dia de consciéncia sobre [a sindrome]?
[Ou realizar] palestras? [Promover o] acesso a medicamentos?".

O Arthur, de Santa Catarina, pergunta: "Quais indicadores-chave serdo acompanhados:
tempo até diagnéstico, satisfagao do paciente, qualidade de vida, necessidade de reintervengao?"”.

E a Julia, de Sdo Paulo, pergunta: "Quais medidas podem ser adotadas para capacitar
profissionais de saude no diagnéstico precoce da sindrome do nariz vazio?".

Sao perguntas maravilhosas, muito obrigada.
E todos que tiverem vontade de responder podem se manifestar.

Eu quero passar a palavra agora para a Sra. Fernanda Scalisse, que também ¢é paciente que
tem a sindrome do nariz vazio, também por videoconferéncia.

A palavra estd com vocé, Fernanda.

A SRA. FERNANDA SCALISSE (Para expor. Por videoconferéncia.) - Bom, primeiramente eu
gostaria de agradecer a Senadora e a todos os integrantes da Comissao por terem nos dado voz
aqui.

Eu vou me apresentar: meu nome é Fernanda do Vale Scalisse, eu tenho 42 anos, sou casada
e tenho dois filhos. Eu sou farmacéutica hospitalar e moro em Brasilia. Eu vou fazer um breve
relato de como eu adquiri a sindrome.

Aproximadamente ha dois anos. eu decidi realizar uma cirurgia de rinoplastia, mas a minha
questao era apenas estética, eu ndo tinha nenhuma queixa funcional, eu respirava normalmente.
A técnica que foi utilizada na minha cirurgia incluia a turbinectomia. Pois bem. Durante a
recuperacao, a minha respiragdo continuava muito ruim, mas sempre foi me dito que fazia parte
do processo de recuperagao e era considerado normal. Quando fui retirar o curativo, que é um
tampao, caiu um pedago grande do érgéo, acredito que seja o corneto, a enfermeira que estava
conduzindo a lavagem junto com o médico se assustou com aquilo, mas o médico garantiu que
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era normal. O profissional informou apenas que se tratava de um corneto necrosado e que era
normal. Durante todo esse tempo, percebi que ndo estava evoluindo como os demais pacientes,
0 que me causava um desconforto. Quando completei trés meses de cirurgia, tive uma obstrugéo
completa, uma sensacéo de sufocamento. Ndo conseguia mais sentir o ar entrando na cavidade
nasal e comecei a respirar apenas pela boca, digo, a sensacao do ar era de que ele entrava apenas
pela boca. Percebi uma reducéo no olfato de cerca de 80% também. Procurei o cirurgiao, e ele
disse que eu estava com problemas psicolégicos e que precisava tratar da cabega para melhorar.
Eu me senti invalidada, desacreditada da situagcdo que estava vivendo. Busquei outros
profissionais, e foi dito por alguns que isso simplesmente néo existia.

Diante disso, entrei num processo de sé querer dormir, pois a sensacdo de estar acordada
e sentir o sufocamento, a asfixia constante, era um pesadelo. Quando me dei por conta, ja estava
vivendo um processo de depressdo. Minha familia comegou a ficar preocupada, eu estava
desenvolvendo uma depressao profunda. Eu me senti sozinha e comecei a ter pensamentos de
que havia me tornado um peso para todos. Cogitei, entao, tirar a minha vida para acabar com o
meu sofrimento e o dos demais. Meu marido entrou em contato com o cirurgido, relatou o que
estava acontecendo, e ele orientou novamente que eu estava com problemas psicolégicos e
precisava me tratar para melhorar. Foi nesse momento que a minha familia cogitou a ideia de me
internar num hospital psiquiatrico.

Depois de compreender a injustica que eu ia viver, percebi que teria que ser forte para
enfrentar tudo sozinha.

Indicaram-me uma psicéloga. Fiquei relutante, pois nao havia problema psicolégico algum.
A minha queixa era funcional, tanto que comegou a desencadear desdobramentos de depresséo,
ansiedade e pensamentos constantes de morte. Felizmente, essa profissional me incentivou a
buscar uma segunda opiniéo.

Finalmente, consegui encontrar médicos como o Dr. Déario, que estd aqui presente, que
acreditavam na existéncia da sindrome de forma fisiolégica e no seu impacto. Eles se
sensibilizaram com o meu caso. Ao visualizarem meus exames de tomografia e ressonancia, foram
categoricos: eu havia perdido os dois cornetos inferiores, e era praticamente irreversivel, pois ndo
existe reconstrugao do corneto. Existem cirurgias que podem até melhorar, sem nenhuma



SENADO FEDERAL

Secretaria-Geral da Mesa

garantia de sucesso, mas nunca restaurar o que somos como antes, ou seja, era de fato uma
amputacéo.

Comecei a buscar informagdes sobre essa condigdo e me deparei com a auséncia de
reconhecimento da sindrome ou doenga, tratamentos paliativos, psicolégicos... Nem ao menos
havia profissionais interessados no tema, eram pouquissimos. Gragas as redes sociais, encontrei
pessoas acometidas também e descobri que existem pessoas no mundo todo que sofrem com
essa sindrome. Em alguns paises, ja se estudam e realizam tratamentos mais eficazes.

Solicitamos, portanto, a Comissao politicas publicas para tratamento, acolhimento dos
pacientes e sensibilizagao dos profissionais envolvidos. Acredito que nés portadores da sindrome
do nariz vazio nos enquadramos em portadores de deficiéncia oculta. Solicitamos apoio, incluséo
e garantia de direitos constitucionais.

Pela primeira vez, o termo "sindrome do nariz vazio" foi introduzido na pratica médica por
Kern e Stenkvist em 1994 para descrever o espago vazio no lugar da concha inferior e média na
tomografia computadorizada parcial ou total. A gravidade dos sintomas nao depende
estritamente do volume do tecido ressecado. A frequéncia da sindrome do nariz vazio nao é
conhecida exatamente. Vérios estudos relataram uma taxa de ocorréncia de cerca de 8% a 22%
em pacientes que foram submetidos a ressec¢do da concha. Fonte: PubMed.

7

Portanto, prezados, € uma doencga rara? Sindrome rara? Precisamos da informagao da
associacao sobre a quantidade de turbinectomias realizadas por ano para aplicarmos o indice de
pelo menos 8% como complicagdes de sindrome do nariz vazio.

Porém, ainda assim, somos pacientes crénicos e precisamos ser reconhecidos como pessoas
com deficiéncia.

Outra questéo: a doenga é subdiagnosticada? Alguns profissionais afirmam se tratar apenas
de ansiedade e encaminham o paciente ao psiquiatra, que os medica. Porém, os sintomas
permanecem, pois a doenga real nao foi diagnosticada, evoluindo para agravamentos.

A doenca afeta igualmente homens e mulheres, com alguns casos em criangas.



SENADO FEDERAL

Secretaria-Geral da Mesa

A sindrome do nariz vazio ja é reconhecida em vérios paises. Na Itélia, existe uma pesquisa
em fase inicial, na Universidade de Modena, para a produgdo de cornetos in vitro. Nos Estados
Unidos, a faculdade de Stanford tem pesquisas avangadas sobre o quanto a dindmica do fluxo de
ar alterado impacta a vida dos portadores da sindrome do nariz vazio. Na Coreia do Sul, temos
diversos estudos sobre os riscos da sindrome do nariz vazio e riscos de suicidio. Pesquisas com
células-tronco sao realizadas em diversos paises da Europa.

No Brasil, a sindrome sequer é reconhecida, e muitos profissionais ainda insistem em se
tratar de uma condicdo meramente psicoldgica.

Sem mais.

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabirilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSD -
SP. Por videoconferéncia.) - Fernanda, muito, muito obrigada pelo seu depoimento, pelo seu
esclarecimento, pela sua coragem de trazer tudo isso que vocé passou para a gente. Muito
obrigada.

Eu queria cumprimentar a nossa Presidente, a Senadora Damares Alves, e passar a palavra
para ela, para trazer a boa energia e o bom-dia dela.

Oi, minha amiga Senadora Damares.

A SRA. DAMARES ALVES (Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF. Para discursar.)
- Oi, Mara, minha Presidente.

Bom dia, bom dia.
Mara, é impressionante como este assunto chamou a atengéo do Brasil.

Eu estava vendo agora o depoimento da Fernanda. Ai, Fernanda, quero cumprimenta-la
pela forma serena com que vocé trouxe o seu relato e pela forma como vocé explicou. Eu fiquei
aqui, Fernanda, imaginando quantas pessoas se identificaram com a sua fala hoje. Obrigada,
Fernanda, por compartilhar.

Mara, que assunto necessario e importante nés estamos discutindo aqui na Comisséo.
Enquanto tem tanta gente brigando aqui hoje nesta Casa, vocé vem, Mara - com essa iniciativa,
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com essa serenidade -, provocar um debate em que esta Comisséo vai ter que se debrugar sobre
ele, Mara. Acho que vamos ter que fazer encaminhamentos. Eu comecei a ficar muito preocupada.

Quero agradecer a presenca do Dr. Marcio que estéd aqui presencialmente e de todos os
gue estdo de forma online.

Acredite, Mara, € uma audiéncia muito boa. As pessoas estdo interagindo com esta
audiéncia publica, o que mostra o interesse da sociedade; o que mostra aquela nossa angustia:
por que nao falamos disso antes? Mas este é o momento. E a gente vai dar prioridade a esse
assunto, Mara, porque eu estou muito incomodada com o que eu estou ouvindo.

Parabéns, minha Presidente! Mais uma vez, vocé estd provocando o Congresso Nacional
para um tema tdo importante e necessario. Parabéns, Senadora Mara!

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabirilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSD -
SP. Por videoconferéncia.) - Obrigada, Senadora Damares. Obrigada por estar sempre atenta e por
esse afinco para a gente lutar para melhorar a vida das pessoas. Eu ndo podia ter tido parceira
melhor nesta causa. Muito obrigada.

Eu quero passar a palavra para a Sra. Marilene Garbulha, que é uma paciente também com
a sindrome do nariz vazio, por videoconferéncia.

A SRA. MARILENE GARBULHA (Para expor. Por videoconferéncia.) - Ola, bom dia.

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabirilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSD -
SP. Por videoconferéncia.) - Oi, Andrea, bom dia.

A SRA. MARILENE GARBULHA (Por videoconferéncia.) - Esté aparecendo a imagem?

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabirilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSD -
SP. Por videoconferéncia.) — Ah, é Marilene. Esta.

A SRA. MARILENE GARBULHA (Por videoconferéncia.) — E Marilene.
Estéd dando para ouvir? Tudo certinho?

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabirilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSD -
SP. Por videoconferéncia.) - Esta 6timo.
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A SRA. MARILENE GARBULHA (Por videoconferéncia.) - Gostaria de cumprimentar a todos,
especialmente a Exma. Sra. Senadora Mara Gabirilli, todos os envolvidos, a Emmanuelle, que
chegou até aqui gragas ao empenho dela também, o Dr. Dario, que abragou nossa causa, e todas
as autoridades envolvidas.

Quero agradecer desde ja a oportunidade de poder estar aqui dando o meu relato.

Primeiramente, eu gostaria de falar que o meu caso é extenso — é extenso, porque vem
desde 2015, 2016. Vou tentar ficar dentro dos dez minutos. Vamos 1a! E também dentro de grupos
de apoios eu presenciei muitas coisas, inclusive.

Eu me chamo Marilene Garbulha, tenho 44 anos, sou divorciada, tenho um filho, sou de Sao
Paulo, capital, sou formada em recursos humanos e sou portadora da sindrome do nariz vazio ha
um pouco mais de nove anos.

A minha antiga profissao, antes da cirurgia nasal, era de encarregada de departamento
pessoal, analista de recursos humanos e também analista de departamento pessoal. Porém,
durante muitos anos, nessa profissao, eu tive o que é chamado hoje de sindrome de burnout.
Entéo, vi a necessidade de mudar de profissédo para o meu bem-estar mental e comecei a correr
atrds de um antigo sonho, que era ser comisséria de voo. Assim, iniciei o curso até a conclusdo
com sucesso. Nesse meio tempo, eu ja ndo queria mais trabalhar na area de recursos humanos e
eu estava trabalhando com vendas informalmente para me manter até a transigao de profissao.

E o que aconteceu? Estou contando o meu relato, porque fica aqui até mesmo um alerta do
que acontece nas escolas de aviagdo para quem esté se preparando para ser comissaria de voo,
entre outras profissdes na aviagdo. Os instrutores informam o que é necessario para exercer a
profissdo, seja qual for: para estar apta, ndo pode haver nenhum problema de seios de face, de
obstrucao nasal, sinusite, bucal, de ouvido, enfim. Entdo, a gente é informado de que precisa
corrigir antes de exercer a profisséo.

Foi ai que procurei um otorrino, um médico-cirurgido, depois de passar também com o
neurologista, que viu uma ressonancia magnética minha e viu que eu tinha um moderado desvio
de septo. Na verdade, a minha queixa com o neurologista era cefaleia, mas ele me encaminhou
para o otorrino. Entédo, eu pensei: "Vou resolver os dois problemas”. O otorrino falou que era
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cefaleia rinogénica, e pensei: "Bom, eu tenho que estar bem para procurar trabalhar e correr atras
do meu sonho". Foi quando ele pediu uma tomografia para ver as estruturas certinho e viu que
havia necessidade de operar. Isso foi em julho de 2015. Passado um tempo... (Pausa.)

Isso tudo de acordo... Eu fui atrds, como eu falei, do meu sonho, e realmente existe a
Resolugéo n° 547, de 19 de margo de 2020, da Anac:

O candidato deve possuir ambos os condutos nasais de modo a permitir a livre
passagem do ar. Ndo pode existir nenhuma deformidade grave, nem afecgdo aguda ou
crénica da cavidade bucal, nem das vias aéreas superiores. Ndo pode existir patologia
aguda ou cronica grave das cavidades paranasais (seios [..] [nasais]). O candidato que
possuir disfungdo maxilofacial, disartria, tartamudez, ou quaisquer outros defeitos de
articulagdo da palavra que sejam suficientemente graves para dificultar a comunicagéo
oral, deve ser julgado n&o apto.

O que é que aconteceu? Eu fiz a cirurgia pensando em ficar bem das crises de dores de
cabeca, cefaleias que ele julgou, diagnosticou serem rinogénicas, correndo atras do meu sonho,
porém fiquei inapta para o trabalho. Eu acreditei na necessidade informada pelo médico-cirurgiao
e confiei que, operando o septo nasal, no qual havia apenas um desvio moderado e um pequeno
espordo ésseo nasal, eu ficaria bem, sem cefaleias e apta para transicdo de carreira como
comissaria de voo.

A cirurgia foi realizada em 02/11/2016, com base numa tomografia de 7 de julho de 2015,
ou seja, sem exame atual, sendo os seguintes procedimentos: septoplastia, sinusectomia
transmaxilar bilateral, etmoidectomia intranasal bilateral e turbinectomia inferior bilateral. Alguns,
incluidos nesse combo, nesse pacote de cirurgias, ndo haviam necessidade de ser operados. E fui
ciente, acreditando que faria apenas uma cirurgia de desvio de septo e uma remogédo de um
pequeno espordo dsseo nasal, mas, para minha surpresa, depois da alta médica, muito fraca e
tendo muito sangramento, ao ler os documentos, eu tive o conhecimento dos demais
procedimentos realizados.

Veja bem, minha cirurgia foi agendada pelo médico-cirurgiéo, junto ao hospital, no dia 6 de
outubro de 2016, e eu nao recebi uma via da guia de solicitagcdo de internagdo com os
procedimentos agendados nessa data, nem mesmo para assinar. E obtive conhecimento desse
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documento no prontuario médico, no qual o campo de assinatura do beneficiario pelo plano de
saude esta em branco. E eu tenho esse documento em branco.

Por essa razao, contando a minha histéria, eu gostaria de pedir que haja um protocolo,
alguma forma de ser evitado que isso acontega com demais pacientes. Entao, € com a finalidade
de prevencdo, para que ndo acontega com mais pacientes, com normas a seguir para
agendamentos pré-cirdrgicos, em que o paciente receba uma via de que assinou o termo de
consentimento com antecedéncia a cirurgia, constando todas as informagdes sobre os riscos dos
procedimentos, inclusive o risco de desenvolver a sindrome do nariz vazio, porque isso é
escondido de nés.

Digo isso ndo apenas porque aconteceu comigo, mas, durante anos, em grupo de apoio da
sindrome do nariz vazio, vi diversos relatos de pacientes que passaram pelo mesmo ocorrido. E
também vi pacientes que receberam via do termo de consentimento e agendamento com
antecedéncia a cirurgia, no qual constavam os procedimentos, e essas pessoas tiveram tempo de
procurar saber do que se tratava, quais eram esses procedimentos, buscar segunda opinido
médica inclusive, e algumas até desistiram de operar, buscaram por tratamentos alternativos. Teve
outras pessoas que operaram e ficaram bem, porque nao acontece com todos — temos excelentes
profissionais e seres humanos -, mas também teve pessoas que, mesmo sabendo, tendo o
documento, pesquisando, preferiram assumir o risco e desenvolveram a sindrome, infelizmente.

Entao, eu nédo saberia dizer o termo certo, mas eu acredito que seria um protocolo igual
para todos os pacientes que irdo passar por cirurgia, para que todos possam receber esses
documentos com antecedéncia, estar cientes, estudar, ter tempo de pensar sobre a cirurgia, até
porque o exemplo que aconteceu comigo em 2011 foi quando eu passei por uma cirurgia plastica,
e eu tive que ler tudo, tudo, tudo, e assinar uma via, e deixar uma via assinada, que eu li, que eu
assinei, e trouxe uma para minha casa. Entéo, eu acho que isso deveria ser um conceito geral.

Entao, além disso, é uma forma de prevengao, de alerta, como eu ja falei, porque eu
testemunhei muitos ocorridos. E também que haja estudos para saber definitivamente qual o
percentual em que podem ser diminuidas as conchas inferiores. J& ouvimos ai alguns artigos
falando em 50%, mas nao sei, t4? Eu acho que se deveria seguir um padréao, tudo deveria ser igual
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para todos. Entao, isso deveria ser estudado, confirmado o quanto poderiam ser reduzidas e
preservadas inervagdes para evitar também a neuralgia do trigémeo, que é algo que eu sofro.

Sao necessarios também centros de diagnoésticos pelo SUS, devido acompanhamento
clinico, assim como acompanhamento psiquidtrico e psicolégico, assisténcia social,
reconhecimento como pessoas portadoras de deficiéncia, incentivos a pesquisas para tratamentos
inovadores e eficazes, trazendo qualidade de vida aos portadores da sindrome do nariz vazio.

E importante lembrar que atualmente a sindrome ndo possui CID, e isso dificulta aos
portadores que ficaram com sequelas mais graves e ndo conseguem trabalhar. A gente nao
consegue um auxilio-doenca, por exemplo — somos invisiveis! Aparentamos estar bem, mas por
dentro estamos mutilados. (Pausa.)

Bom, n&o sei se vai dar tempo, mas os meus sintomas... 0 que aconteceu comigo foi a
remocao total das conchas inferiores nasais, ampla antrostomia, também foi feito um grande
corte da parte éssea da parede nasal de continuidade do seio maxilar, em ambos os lados, atrofia
das conchas médias, nervos lesionados com hipdtese diagnéstica de neuralgia do trigémeo,
possuo diagndstico da sindrome do nariz vazio, ozena, rinite atréfica secundaria também.

Sintomas: sensibilidade ao calor, porque nao da para sentir o ar, tem que ter um ventilador
por perto, um umidificador, um inalador, alguma coisa para que eu possa sentir que estou
respirando. Ja no frio, o ar entra, causando dor, ardéncia e queimacgao, doéi respirar. Piora da rinite,
falta de ar, cansaco, fadiga, tontura, secura nasal, garganta seca, sufocamento, gotejamento pds-
nasal, infecgdes recorrentes, sinusite, ozena, crostas gigantes, e ndo tenho acompanhamento pelo
SUS em pronto-socorro. Fazia acompanhamento pelo Hospital das Clinicas, tive a oportunidade
de uma cirurgia de enxerto, que nao deu certo, foi retirada cartilagem da minha orelha para tentar
reconstruir a cabecga da concha inferior.

Perdao pelo tempo. Como eu falei, meu caso é bem complexo.

Entao, consegui ser paciente, através de fila de espera no HC, em 2018, a cirurgia ocorreu
em 2019, segui com pés-operatério até este ano e me deram alta porque eles ndo sabem o que
fazer comigo, nao tem mais o que fazer comigo. E, dia apés dia, més ap6s més, ano apds ano,
meu caso s6 complica, é s6 mais remédio controlado para dores, para neuralgia do trigémeo
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principalmente. Estou com alguns acompanhamentos ainda pendentes no Hospital das Clinicas,
aguardando deferimento para outras especialidades, principalmente para neuralgia do trigémeo,
mas o otorrino alega que nao tem o que fazer comigo.

Uma coisa que eu gostaria, se eu tiver oportunidade, de falar sobre a minha cirurgia de
enxerto, porque acho que aqui, de todos os participantes, acho que sou a unica que cheguei a
uma tentativa, e foi pelo SUS. Embora eles tenham pegado pouco material, pouca cartilagem da
minha orelha, nao foi o suficiente para cobrir um buraco tdo vazio, meu nariz é completamente
oco, também falta a parte da parede, estrutura éssea. Enquanto eu estava no pés, digamos assim,
com o nariz inchado, com uma esponjinha que eles colocam para fixar a cartilagem no nariz, a
gente sente que o nariz estéd mais fechado. E eu acredito nesse tipo de tratamento que possa vir
a trazer uma qualidade de vida a muitos portadores da sindrome do nariz vazio, ainda mais com
novos avangos ai, seja qual for o material a ser enxertado.

Enfim, eu sé nao estou tendo deferimento. Talvez eles estejam cansados de a Marilene
debater, porque eu sou muito firme |4 em que eu quero tratamento, eu quero ficar bem. Quando
eu fui diagnosticada por uma médica do SUS, que me encaminhou para o HC, ela falou que eu
teria uma vida de dor, infecgdo, sofrimento e medicamentos. E ela ndo errou - ela n&o errou. E
isso sé piorou com o tempo, infelizmente.

Perdao pelo tempo, mais uma vez.

E, durante todo esse tempo, infelizmente eu pude acompanhar de perto suicidios, pessoas
com quem eu conversava. Se hoje eu estou aqui — eu nunca fui uma pessoa que gosto de me
expor, ta? Eu adiei muito isso —, € porque eu sou uma pessoa que eu gosto de ajudar o préximo.
Eu queria chegar um dia a estar bem, curada, o que nao é possivel, eu sei. (Manifestagcdo de
emogéo.) Mas é fazer alguma coisa em prol do préximo. E eu prometi, quando uma pessoa tirou
a vida, que eu lutaria, que eu lutaria. E eu tenho um filho, tenho sobrinhos, tenho familia, eu tenho
Deus no meu coragéo e esperanga.

E, gente, meu relato ainda é muito grande, eu ouvi muita coisa durante nove anos. Eu nao
consegui mais trabalhar. Eu tinha uma vida social, eu saia, eu passeava, eu viajava com meu filho.
Eu ndo estou falando de coisas caras nem nada, mas hoje é uma sobrevida - uma sobrevida. E
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muita dificuldade financeira, sdo muitos remédios, que acabam complicando outros érgéos, nao

é?
E, se eu nédo puder falar mais, tudo bem, porque ainda tem coisas.

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabirilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSD -
SP. Por videoconferéncia.) — O, Marilene, vocé emocionou a todos nés. Assim, as vezes, a gente
nao imagina todas as consequéncias, sabe? Queria lhe agradecer.

Queria ja dizer para vocé e para todos, de antemao, que, depois dos depoimentos que a
gente estd ouvindo - depoimentos tdo sensiveis, tdo impactantes dos nossos palestrantes, de
mulheres que tém a sindrome do nariz vazio - e com a real necessidade de a gente falar mais
dessa condicéo, que é rara, promover mais conscientizagdo sobre a sindrome e ainda lutar por
acoes de prevengao junto a médicos, a cirurgides, nés resolvemos apresentar um projeto de lei
para a criagdo do Dia Nacional de Conscientizagdo da Sindrome do Nariz Vazio.

Serd um marco, assim, para a realizacdo de campanhas, debates, para colocar luz sobre
essa sindrome rara, e um esforgo continuo para aumentar o conhecimento publico, politico sobre
as dores e necessidades dos pacientes. E essa visibilidade, Marilene, pode ajudar muito nas
garantias de diagnéstico precoce, de tratamento adequado, de pesquisa em cima disso e de
direitos para os pacientes e para as suas familias.

Entao, a gente vai conversar com vocés, com os pacientes, para a definigdo, em conjunto,
de uma data simbdlica para esse dia nacional de conscientizagdo. Dai, em breve, nés ja teremos
um projeto em tramitagédo. Ai, em conjunto, a gente faz uma indicagdo ao Ministério da Saude
sobre a sugestdo da Marilene, para que promova as agoes necessarias para um protocolo de
acoes e prevengoes da sindrome do nariz vazio e mais esclarecimento para pacientes em cirurgias
nasais — até eu estou emocionada, Marilene.

Agradecendo a vocé mais uma vez, eu quero passar a palavra para o Dr. Marcio Nakanishi,
que ¢é Médico Otorrinolaringologista, representante da Associagdo Brasileira de
Otorrinolaringologia e Cirurgia Cérvico-Facial.

Ele esta presente. Entdo, com a palavra, Dr. Marcio Nakanishi.
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O SR. MARCIO NAKANISHI (Para expor.) - Muito bom dia a todos.
Senadora Mara Gabrilli, quero cumprimentéa-la, agradecer...

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabirilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSD -
SP. Por videoconferéncia.) - Bom dia!

O SR. MARCIO NAKANISHI - Bom dia. A senhora estd muito bonita na imagem.

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabirilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSD -
SP. Por videoconferéncia.) — Ah! Muito obrigada, Doutor. Vocé também esta bonito ai. (Risos.)

O SR. MARCIO NAKANISHI - Obrigado, Senadora.

Quero agradecer a nossa Senadora Damares Alves e cumprimentéa-la, Presidente desta
Comissdo. Quero agradecer o convite e dizer que é uma grande alegria poder estar aqui
debatendo sobre esse tema.

Eu sou Marcio Nakanishi, sou otorrinolaringologista, representando aqui a Associagédo
Brasileira de Otorrinolaringologia. Eu tenho doutorado pela Faculdade de Medicina da USP, fiz o
meu po6s-doutorado no Japao e também em Neurociéncia do Olfato na USP de Ribeirdo Preto e
hoje eu estou aqui na UnB como pesquisador associado da Faculdade de Medicina da
Universidade de Brasilia.

Entdo, como otorrino aqui de Brasilia, da casa, € uma grande alegria poder estar aqui
debatendo sobre esse tema, que é tdo caro e raro, para a gente poder discutir, diante desses
depoimentos dessa sindrome do nariz vazio, essa entidade que assola a vida das pessoas.

E fago minhas palavras as palavras do Dr. Dario, que muito bem explicou o que &, e, nesses
dez minutos, eu quero aqui discutir, passar, do ponto de vista académico e técnico, o que ¢ a
sindrome do nariz vazio, também denominada em inglés como empty nose syndrome. A gente vai
passar nesses dez minutos pelo diagnéstico, o que é a sindrome, como ela acontece e as
modalidades de tratamento. Tudo isso sustentado de forma académica dentro de uma reviséo
extensa da literatura.

Vou passar o eslaide aqui.
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Entao, o que é a sindrome do nariz vazio? Como ja dito pelo Dr. Dério, que nos precedeu,
€ uma condigdo rara, debilitante, geralmente de origem iatrogénica, ou seja, por um
procedimento cirurgico, resultante de intervengoes cirurgicas nasais inadequadas. Resulta de uma
resseccao parcial ou total dos cornetos nasais.

Existe um paradoxo clinico. O que é esse paradoxo? O nariz estéd obstruido, apesar de uma
via aérea muito ampla. E existe essa alteragdo extremamente profunda entre a sensacao do fluxo
de ar na mucosa nasal e esse impacto extremamente importante na qualidade de vida e na saude
mental das pessoas acometidas por ela.

Existem quatro fungdes essenciais do nariz, especialmente do corneto nasal.

A primeira é a termorregulagéo. O nariz regula a temperatura. Se vocé entrar numa sala
completamente gelada, com 10 graus, o nariz, com o corneto, consegue regular essa temperatura,
para que ela chegue ao seu pulmao a 36 graus. Se vocé entrar num ambiente de sauna,
extremamente quente, o ar também chega a 36 graus. Essa é a fungao termorregulatéria, regula
a temperatura.

Segunda, umidificagdo. Nés, aqui em Brasilia, no ambiente seco, gragas ao nariz, temos esse
ar seco completamente umidificado no pulmao.

O terceiro ponto é a filtragdo. Ambiente poluido, o nariz tem esse papel crucial na filtragéo.
E todo um conjunto na regulacéo do fluxo.

Vocés sabiam que existe o chamado ciclo nasal? O nosso nariz nunca funciona igualmente
dos dois lados. Por exemplo, agora, minha narina direita esta mais ampla que a esquerda e, daqui
a 2 horas - e isso é individual, de cada um, como uma impresséo digital -, ela alterna. A narina
esquerda melhor que a direita, e a direita... Isso é chamado de ciclo nasal. A gente ainda néo
conhece perfeitamente a razdo de isso existir, mas o pulméo e todos os 6rgédos dimeros
funcionam da mesma maneira. A pupila ocular ora estéd mais aberta, ora esta mais fechada, e isso
acontece de forma ciclica nos érgaos ciclicos, e o nariz nao é diferente.

Quais s&o as principais manifestagées clinicas, como muito bem documentado e relatado,
nas pessoas acometidas por essa sindrome? Em primeiro lugar, sdo sintomas fisicos, de dispneia
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paradoxal, ou seja, cavidade ampla e obstrugdo. Segundo, secura nasal e disturbios do sono.
Fisicos. E impacto psicoldgico, que é ansiedade, depressdo e uma perda da qualidade de vida de
forma extremamente impactante.

E por que isso acontece? Até agora, a gente disse o que é; agora, por que isso acontece?
Existe uma alteragéo do fluxo aéreo nasal, com um déficit sensorial — ou seja, o nariz estéa repleto
de receptores, e, da maneira como esses receptores foram ressecados, existe uma perda, esse
déficit sensorial, com uma disfungdo da mucosa; o revestimento interno desse nariz fica alterado
-, e um ciclo neuropsicolégico, porque existe uma ligagao direta do nariz com o cérebro.

Existem, para abordagem diagnéstica, quatro elementos principais: em primeiro lugar, uma
avaliagao clinica detalhada, seguida por um questionario chamado de The Empty Nose Syndrome
6-Item Questionnaire, uma endoscopia nasal e testes funcionais.

Eu queria trazer a literatura recente, publicada dois anos atras por um grupo da Austrélia -
Prof. Raymond Sacks e Dr. Kalish, que fizeram uma grande e extensa reviséo, se debrugando sobre
a doenca, sobre o que ¢, os fatores predisponentes e como a gente pode evitar a sindrome do
nariz vazio. E, nesse estudo, tudo comegou quando, assim como a gente tem pacientes que nés,
como cirurgides, operamos, temos que ressecar a concha inferior, porque muitas vezes existem
tumores — muitas vezes, na otorrino, para alguns casos de tumores do cérebro, nés precisamos
retirar a concha inferior como rota de acesso.

Pasmem, olhem sé essa foto. Essa foto A, pela letra, é a foto de um paciente com sindrome
do nariz vazio. Ali estd uma ressecgéo parcial do corneto. E qualquer otorrinolaringologista que
enxergue este exame iria dizer que: "Bom, basicamente, tem um corneto. O corneto esta ai
presente, foi ressecado um tergo desse corneto, mas esse paciente tem sindrome do nariz vazio".

Na segunda foto, a B, houve uma ressecgdo de dois ter¢gos do corneto - como mostrado
naquela foto, naquele video do Dr. Dério —, e ai esse paciente B ndo tem sindrome do nariz vazio.
Visualmente, na A o corneto estd muito maior do que na B, e na B tem sindrome do nariz vazio.

Na imagem C também, ele ndo tem corneto, ele tem auséncia de corneto, e esse paciente
nao tem absolutamente nenhuma queixa. O terceiro, além de nao ter o corneto, ndo tem a parede
do seio maxilar. A parede lateral foi completamente ressecada.



SENADO FEDERAL

Secretaria-Geral da Mesa

No quarto, ndo tem absolutamente nada. Essa é a chamada cirurgia de maxilectomia medial
modificada, e o paciente ndo tem absolutamente nenhuma queixa.

Dai, houve uma pergunta que a gente também observa do ponto de vista clinico: seré que
esse paciente, previamente, da imagem A, que tem o corneto, ja ndo tinha um sintoma?

(Soa a campainha.)

O SR. MARCIO NAKANISHI - Aj, existe uma mudanca nesse estudo de uma atengao
especial para os sintomas pré-operatérios. O paciente que, previamente a cirurgia, tem queixa de
obstrucdo que ndo melhora, a despeito do tratamento clinico, ou seja, vocé tem o corneto
reduzido, e ainda vocé consegue reduzir o corneto de forma clinica, pingando gotas no nariz, e
esse paciente fala: "Continua entupido”. Esse é o paciente que previamente tem essa doenga, a
que a gente tem que colocar luz, que é a obstrugao nasal funcional.

Eu vou adiantar porque as recomendacgdes aqui para a discussdo ao Senado Federal, a esta
Comissdo que esta se instalando sdo o reconhecimento cientifico da existéncia da sindrome e
uma protecao ao paciente que a gente deve ter, especialmente na prevengao e na identificagéo
prévia, no pré-operatério desses pacientes, para que a gente possa aplicar, hoje, as estratégias
atuais, que sao: o tratamento clinico dessa doenca, o tratamento cirtirgico e o suporte psicolégico.

A gente reconhece que existe essa entidade e é fundamental que a gente possa prevenir,
em primeiro lugar, identificando esses pacientes com obstrugéo nasal funcional, para que ele ndo

seja um futuro paciente com a sindrome do nariz vazio. Entdo, é urgente que a gente possa
discutir.

Quero parabenizar a Senadora Mara pela proposicéo, por colocar luz nesse tema, para que
a gente, diante da ciéncia e da sociedade, com as entidades médicas, a sociedade, a Associagdo
Brasileira de Otorrino, possa trabalhar para ajudar, auxiliar, cuidar das pessoas que estdo sofrendo
com a sindrome do nariz vazio.

Muito obrigado. Agradego imensamente a oportunidade de poder contribuir e estar aqui
nesta Comisséo de Direitos Humanos.

Muito obrigado.
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A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabirilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSD -
SP. Por videoconferéncia.) - Dr. Marcio, muito obrigada pela explicagdo, muito didatico. Foi muito
importante para a gente. Queria agradecer muito a sua participagao, e ainda no presencial.

E eu estou recebendo mais comentarios, perguntas do e-Cidadania.

A Janaina, de Sao Paulo, diz assim: "Sou pesquisadora em medicina regenerativa. Com a
audiéncia, pude compreender a sindrome e desejo contribuir com tecnologia e conhecimento”.
Olha que étimo o que a gente esta fazendo.

O Enzo, de Rondénia, pergunta: "[..] ha expectativa de criar um canal de comunicagéo [...]
[para] sanar duvidas dos pacientes sobre esta e outras enfermidades?". N6s vamos conversar com
o Ministério da Saude.

A Maricleusa, do Parana: "Precisamos de [um] tratamento eficaz contra a sindrome [...] [e de
maior divulgagéo da doenga, para que saibam como nos ajudar]".

E o Oziel, de Sao Paulo, diz: "Ha 14 anos eu sofro com a sindrome do nariz vazio, sé evolui:
dores faciais, falta de ar, ardéncia, congestéo, pressdo. S6 lavagem ndo mudou nada, piora" e
"Aguardo um enxerto de cartilagem desde 2019, hospitais ndo tém médicos com vivéncia nessa
prética. Vocé busca a justica e ndo te ddo urgéncia". E isso que a gente quer mudar aqui.

Eu quero passar a palavra para Andrea de Camargo Van Caspel, que é Diretora de Arte e
também é paciente com a sindrome do nariz vazio. Ela vai entrar por videoconferéncia.

Vocé estd com a palavra, Andrea.

A SRA. ANDREA DE CAMARGO VAN CASPEL (Para expor. Por videoconferéncia.) — Nao
estava conseguindo desbloquear o dudio.

Boa tarde a todos, obrigada a todos os presentes, especialmente a Senadora Mara, a
Senadora Damares, a Manu, que foi atras e organizou tudo, apesar das suas limitagoes, e ao Dr.
Dario, que é corajoso e honesto.

Bom, eu sou portadora da sindrome, sou mae, tenho 46 anos e eu costumava ser
profissional. E vocés irdo perceber que eu perco o ar enquanto eu falo, o que é muito aflitivo
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também para quem escuta. Apds ter me submetido a uma cirurgia com o intuito de respirar
melhor, ha cinco anos, cirurgia a qual eu pensava ser de correcdo de septo, acabei com a minha
respiragdo muito, muito, muito pior, devido a irresponsavel amputagao praticamente total de
ambos os meus cornetos.

A sindrome é uma condigéo invisivel e s6 quem tem sabe que tentar ndo pensar nisso e
focar em outra coisa ndo resolve, pois é a nossa respiragdo. Ndo podemos respirar para nos
acalmarmos. A tentativa sé cria mais, ainda mais ansiedade. E respirar fundo néo existe para nos.

Quando nés, portadores da sindrome, soubemos desta audiéncia através do nosso grupo
de WhatsApp, todos ficamos muito tocados com a possibilidade de sermos finalmente vistos e
ouvidos, mas poucos se dispuseram a falar, porque muitos sequer tém forga para isso. E uma
condigdo que limita totalmente o individuo, tornando todos os dias, todos os minutos, cada
respiragao desconfortavel e agonizante. E atinge homens também, né? No nosso grupo também
temos muito homens. Aqui estamos falando apenas mulheres, mas também temos muitos, muitos
homens.

Os sintomas variam de portador a portador; em comum todos tém o ressecamento
permanente da mucosa nasal. Eu nao sinto o ar entrando pelo meu nariz, eu tenho sufocamento,
dores de cabeca, sede que nao passa, ataques de panico, ndo durmo direito porque sinto meu
nariz permanentemente tapado e a minha garganta seca. Perdi grande parte do olfato e tenho
que tentar respirar de boca aberta. Eu nunca mais tive um sono de qualidade sem ficar acordando
a noite inteira com a sensacao de afogamento. E um inferno.

Esse ressecamento constante da mucosa nasal faz a sindrome perfeitamente observavel, ao
contrario do que argumentam alguns médicos, de que os sintomas nao seriam constataveis por
serem subjetivos. Na verdade, eles sao bem observaveis. E ndo é necessario ter CRM para saber
das consequéncias de nao respirar propriamente e ndo conseguir dormir direito porque néo
respira. Estamos sempre profundamente cansados e envelhecendo em um ritmo muito mais
acelerado do que o normal. A possibilidade de ir e vir é afetada, muitos sequer tém coragem de
sair das suas casas, ir buscar um p&ao na padaria ou passear com a sua familia. Portanto, a vida
social e familiar é restringida, e os filhos de quem tem a sindrome sao diretamente prejudicados
pelas limitagdes e sofrimento dos pais portadores.
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Outra forma efetiva de constatar quem tem a sindrome é observar a vida dos portadores
antes e depois da tragédia, para entender a devastagdo que a irresponsabilidade de alguns
otorrinos provoca. Muitos tém que parar de trabalhar, e os que trabalham tém sua produtividade
reduzida em torno de 60%, conforme a constatagdo do Dr. Joseph Mercola, de 2020, intitulada
"Como uma cirurgia de rotina pode aumentar seus riscos de ansiedade e suicidio”.

O dano existencial causado pela sindrome é uma sentencga de tortura diaria até o fim da
vida; vida essa que, de forma reiterada, acaba sendo tirada por muitos dos portadores. Aqui, no
Brasil, por exemplo, temos os casos mais recentes do Marcio e da Karen. E eu, quando descobri
os grupos dos portadores internacionais, vi nos comentarios que tinha um brasileiro, era o Marcio.
Entédo, eu respondi embaixo do comentario dele, dizendo que eu também sou brasileira e, se a
gente poderia falar por inbox. Ai um tempinho depois, uma outra pessoa respondeu meu
comentario, dizendo que o Marcio havia tentado de tudo, havia ido a dois especialistas fora do
Brasil, por ndo encontrar tratamento aqui, e, ao escutar que teria poucas chances de melhoras,
decidiu acabar com sua agonia.

Ha um minidocumentério no YouTube chamado de ENS Victim, Scott Gaffer's Story, que
conta a jornada deste engenheiro americano de 30 anos, o Scott Gaffer, até seu suicidio,
provocado também pela deciséo de por fim ao seu sofrimento diario causado pela sindrome, apés
uma cirurgia de turbinectomia. Quem conta, nesse documentario, toda essa jornada, é a méae dele.

Apesar de dizerem que a sindrome é rara, ela é obviamente subdiagnosticada aqui, no Brasil.
E isso se da pela protegdo do mercado lucrativo das cirurgias, que frequentemente sao vendidas
como corregéo de septo, mas acabam sendo pura amputacao de cornetos. Ha pelo menos duas
décadas, é bem sabido, no meio médico, que nao se deve amputar os cornetos. E, mesmo assim,
apos a violéncia da amputagéo, quando os pacientes passam a perceber os sintomas e vdo em
busca de respostas, encontram apenas gaslighting sistematico da classe médica, que se nega a
diagnosticar corretamente o paciente devido ao corporativismo da classe, o que torna o tormento
ainda mais insuportavel.

Apesar de passar com varios especialistas aqui, em S&o Paulo, que é onde eu fiz a cirurgia,
eu apenas consegui um médico decente, que validou e me diagnosticou com a sindrome em Belo
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Horizonte, que foi o Dr. Déario, que olhou para mim realmente e conseguiu me escutar e validar
aquilo que eu estava sentindo ha tantos anos.

Né&o existe transplante de corneto e nenhum tratamento realmente eficiente. Os portadores
estdo condenados a sobreviver com esse martirio, 0 que torna ainda mais grave esse
procedimento "roleta-russa” da turbinectomia. Entao, por que dizer que as chances... Que existem
pacientes que tém tudo amputado e nao sofrem, mas aqueles que sofrem, a vida dessas pessoas
acaba. Entao, é uma "roleta-russa" que ndo deveria ser praticada.

A respiragéo é a fonte da vida. Portadores da sindrome tém grande parte da sua vida ceifada
junto com seus cornetos. O minimo que esperamos é o reconhecimento dos portadores como
deficientes, dados os impactos debilitantes e inegaveis na vida dos mesmos, e o incentivo ao
investimento em pesquisas e tratamentos, ja que o que nos mantém — nés, portadores - vivos é
a esperanga de que no futuro possa haver uma solugéo para essa agonia.

Obrigada.

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabirilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSD -
SP. Por videoconferéncia.) — Andrea, muito, muito obrigada. Obrigada por tanto esclarecimento,
obrigada pela sua coragem. Obrigada por todas as informagdes que vocé trouxe. E venha
participar aqui com a gente, vamos lutar juntas.

Agora eu quero passar a palavra, para a Dra. Janaina de Andréa Dernowsek, co-Fundadora
e CEO da startup Quantis, focada no desenvolvimento de bioprocessos e bioprodutos de alta
performance, utilizando bioimpressao de tecidos e engenharia genética.

A senhora estd com a palavra, Dra. Janaina.

A SRA. JANAINA DE ANDREA DERNOWSEK (Para expor. Por videoconferéncia.) -
Obrigada, Senadoras Mara Gabrilli e Damares também, muito obrigada pela oportunidade. Estou
bem, emotiva aqui por ter escutado tudo isso e agradego a todos que estdo nesta audiéncia,
explanando e divulgando mais essa sindrome.

Eu sou a Janaina Dernowsek, eu sou biéloga geneticista, me formei na USP em Ribeirao
Preto. Eu trabalho com biofabricagdgo, ha mais de 15 anos. Fiz, pds-doutoramento em
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biofabricagéo, no Brasil, com parcerias também de fora. E hoje eu sou atualmente co-Fundadora
e CEO da Quantis, que é uma empresa que surgiu na universidade - da universidade -, por meio
das minhas pesquisas, e gostaria de estar aqui para somar e para escutar também.

Eu vou passar um pouquinho aqui das minhas inovagdes para todos também conhecerem,
porque nés aqui, no Brasil, também fazemos tecnologia de ponta.

Nés hoje, na Quantis, trabalhamos com medicina regenerativa, produzindo materiais,
biomateriais humanos, biocompativeis, que sédo usados hoje para regenerar tecidos e 6rgéos. E a
gente sabe que milhdes de pacientes no mundo sofrem com perdas de tecidos, e aqui eu digo
canceres, feridas crénicas, sindromes como essa, traumas e também envelhecimento. E aqui que
a gente estd focado hoje, é aqui que a Quantis soluciona tudo isso, sem cicatrizar, mas, sim,
regenerar. Até porque regenerar € muito mais do que cicatrizes.

Como que a gente faz isso? E estou aqui bem feliz de estar mostrando para vocés o
desenvolvimento de cinco anos na nossa empresa, que hoje, estd dentro de uma industria, no
Brasil, aqui, em Sao Paulo. N6s estamos ha cinco anos desenvolvendo uma plataforma que
desenvolve biomateriais humanos a partir da bioimpressao de tecidos. A gente cria tecidos
humanos com células humanas para extrair matriz extracelular, que séo proteinas regenerativas,
e é uma tecnologia totalmente nossa, brasileira, patenteada desde 2020. A gente hoje tem
desenvolvimentos relacionados tanto a parte de dermocosmético como a tecidos 6sseos.

Aqui, numa figura que vocés estdo vendo, ai para todo mundo que esté assistindo, uma
matriz extracelular. Sdo proteinas em que as células grudam, que aderem a essas proteinas para
regenerar, para povoar a regido que nao teria células, que nao teria tecido vivo.

Essa matriz é a que a gente produz, e hoje a gente tem feito varios estudos pré-clinicos e
um deles esta em estudo clinico, e a gente evidencia aqui uma maior proliferacdo de células
quando a gente tem a nossa matriz, ali dentro da placa ou também de tecidos.

Aqui a gente tem também ensaios pré-clinicos que estao em desenvolvimento na USP em
Ribeirdo Preto junto com a gente, onde a gente evidencia também uma maior producéao de matriz
rigida, matriz dssea. Entdao, a gente também olha para ossos, o que aqui também contribui
bastante com os desafios que a gente estd vendo na sindrome. E a gente ja tem esses estudos
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desenvolvidos como pré-clinicos, e estamos em estudos em animais hoje em dia com a
universidade.

Bom, aqui eu estou bem feliz e agradegco a Emmanuelle por ir atras, de me buscar, de me
mandar mensagem, mas a gente hoje ja desenvolve solugdes para regeneragao tecidual de
mucosa e também tecidos ésseos.

A gente hoje entende que os tratamentos atuais para regeneracao tecidual ainda estdao em
desenvolvimento, ainda precisam evoluir bastante, e faltam modelos biolégicos que mimetizem
o tecido nasal humano, que regeneram o que foi perdido. E nesse sentido que eu estou aqui para
somar. Eu ndo sou especialista nessa area, esse ndo é o meu foco - eu sou mais da parte dssea -,
e estou mais para contribuir, de alguma forma, com os médicos, com os pacientes, para usar a
nossa solugédo de matriz, para poder também regenerar essa regido, que séo os cornetos.

E trago mais: essa solugédo que a gente trabalha aqui, na Quantis, ja é usada no mundo todo,
e a gente ja tem traqueia sendo feita com bioimpressao, usando ali matriz, coldgeno também, e
foi ja implantada em uma mulher de 50 anos, e ha mais de quatro anos ela tem essa estrutura
implantada na sua traqueia, totalmente enervada e com angiogénese, com vascularizagéo.

No6s também temos - ai eu falo como pesquisadora na area de biofabricagdo - orelhas
bioimpressas implantadas e com vascularizagéo j& nessas estruturas que foram construidas fora
do corpo e que foram implantadas. Entao, sao estruturas que mimetizam - de forma real, biolégica
- essas estruturas, que sao feitas a partir da tecnologia de biofabricagao. Sdo tecnologias com
que, na Quantis, a gente ja trabalha e que |4 fora ja tém estudos clinicos desde 2022. Entdo, com
base nessas solugdes, ja existem estudos clinicos.

Aqui eu trago que a gente também pode fazer parte desses estudos clinicos com a nossa
matriz extracelular humana, que tem colageno, laminina, &dcido hialurénico, elastina e fibronectina.
A gente produz proteinas humanas totalmente integras e de uma forma inovadora.

E aqui que eu contribuo com voceés: a gente ja tem alguns estudos na parte de pele, na
parte de membrana cicatrizante, junto com o Instituto Butantan, scaffolds bioativos para tecidos
6sseos, também pré-clinicos, indo in vivo em animais. A gente também tem estudos em implantes
e a gente tem ja, ha cinco anos, com esses pré-clinicos desenvolvidos e com parceiros também



SENADO FEDERAL

Secretaria-Geral da Mesa

da industria ao nosso lado. Entdo, a gente aqui ndo faz nada sozinho, a gente desenvolve
tecnologia em parceria com a industria e também com a academia.

S6 para vocés saberem, a gente tem uma equipe de sete pessoas full-time, totalmente
inserida nessa tecnologia aqui, em Sao Paulo, e estou aqui a disposi¢cdo para contribuir com os
médicos, com os pacientes, com os agentes publicos, como a Senadora Mara, Senadora Damares,
para poder também juntar forgas, somar e tentar, de fato, encontrar algo mais rapido realmente
para quem esta precisando.

E isso. Minha apresentacgao foi curta, mas é para trazer para vocés aqui uma inovacao que
faz parte do Brasil desde 2020, ha cinco anos.

Obrigada, gente.

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabirilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSD -
SP. Por videoconferéncia.) - Obrigada, Dra. Janaina. Foi curta, mas foi sensacional, trouxe muita
esperanga para muita gente. Quero te agradecer muito pela explanagéao.

Obrigada.
A SRA. JANAINA DE ANDREA DERNOWSEK (Por videoconferéncia.) - Obrigada.

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabirilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSD -
SP. Por videoconferéncia.) — E quero saber mais. Ja pedi aqui para ver, porque se é a pesquisa mais
voltada para a criagdo desses tecidos, nessa pesquisa, vocés tém parceria com o Instituto
Butantan?

A SRA. JANAINA DE ANDREA DERNOWSEK (Por videoconferéncia.) - Temos, sim. Nés
temos ja assinados documentos de parceria com o Butantan aqui, em Sao Paulo, em que o nosso
principal desafio ali sao membranas cicatrizantes. E um estudo cuja parceria ja esta totalmente
validada, iniciando, no comego de desenvolvimento, mas ja temos essa parceria feita com o
Professor e Pesquisador Durvanei.

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabirilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSD -
SP. Por videoconferéncia.) — Depois eu vou procura-la para ter mais informacgdes, porque isso é
uma coisa em que talvez a gente possa até tentar ajudar a pesquisa, com emendas parlamentares.
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A SRA. JANAINA DE ANDREA DERNOWSEK (Por videoconferéncia.) — Esta 6timo. Muito
obrigada.

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabirilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSD -
SP. Por videoconferéncia.) - Agora, com a palavra o Dr. José Eduardo Lutaif Dolci, Conselheiro do
Conselho Federal de Medicina (CFM), que também vai entrar por videoconferéncia.

Muito obrigada, Doutora.
Obrigada, Dr. José. O senhor estéd com a palavra.

O SR. JOSE EDUARDO LUTAIF DOLCI (Para expor. Por videoconferéncia.) - Bem, boa tarde,
Senadora Mara; boa tarde, Senadora Damares. Eu quero, antes de mais nada, cumprimentar os
meus colegas que me antecederam, Dr. Dario, Marcio, pela exposigéo.

Eu nao vou ser repetitivo em colocar novamente questdes técnicas que eles realmente ja
colocaram, mas, como Conselheiro Titular do Conselho Federal de Medicina e também Diretor
Cientifico da Associagdo Médica Brasileira, eu acho, sim, que nés podemos ajudar muito na
divulgagdo desta sindrome, porque me parece que, dentre os préprios colegas
otorrinolaringologistas, ela ja nao é tdo bem reconhecida ou aceita. Imaginem médicos de outras
especialidades que desconhecem totalmente o que € isso, né?

Eu acho que estas pessoas que hoje aqui se apresentaram, as quais eu digo que estou
profundamente sensibilizado pelos depoimentos de vocés, eu acredito que, através do Conselho
Federal de Medicina e da Associagcdo Médica Brasileira, nés podemos, sim, sensibilizar e
impulsionar alguma agédo junto com o Senado, através da Comissdo de Direitos Humanos, no
Ministério da Saude.

Eu acredito que o que néds, enquanto dirigentes das entidades médicas, podemos e
devemos fazer €, justamente, empurrar, ajudar para que esta sindrome seja mais bem estudada,
mais bem avaliada.

Fico muito feliz de a Senadora dizer que pode, através de emenda parlamentar, contribuir
para que a pesquisa nesse sentido avance. Obviamente, com o avango absurdo que a gente tem
na ciéncia, a pergunta que fica é: mas por que a gente ndo consegue uma solugao para uma
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situacdo como essa, ndo é mesmo? Onde estd o gargalo? Onde estd a situagdo? E a minha
resposta pessoal, evidentemente, é que falta pesquisa, falta investimento, porque, a partir do
momento em que isso for divulgado e houver investimento para pesquisa, vocés podem ter
certeza de que vao surgir solugbes, vao surgir, pelo menos, novas propostas para que esse
sofrimento seja no minimo abrandado.

Entao, eu quero deixar aqui a disposigédo de todos vocés o Conselho Federal de Medicina e
a Associagao Médica Brasileira (AMB), para que a gente possa, junto com vocés, ajudar a trabalhar
em prol de melhorar essa situagao.

Acho que era esse o principal recado, porque o que eu trouxe para apresentar, Senadora,
acho que é totalmente desnecessario, tendo em vista as duas apresentagdes anteriores, a do Dr.
Dario e a do Dr. Marcio, sobre o assunto.

Mais uma vez, agradego o convite para que o Conselho Federal de Medicina aqui esteja
representado, e esperamos poder participar, junto com vocés, desta luta.

Obrigado.

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabirilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSD -
SP. Por videoconferéncia.) - Nossa, Dr. José Eduardo, muito, muito obrigada. Obrigada pela
participagéo, obrigada pelas ideias. E nés vamos levar a.. J& estou aqui, a gente ja& esté
trabalhando, para ver como seria possivel fazer uma emenda parlamentar para o Instituto
Butantan, direcionada para essa pesquisa. A gente ja estd estudando aqui.

Agora eu quero passar a palavra para a Dra. Carmen Cristina Moura dos Santos, que é
Coordenadora-Geral da Secretaria de Atengao Especializada a Saude do Ministério da Saude.

Obrigada, Carmen, pela sua presenga. Vocé esta com a palavra, Doutora.

A SRA. RENATA FARIA (Para expor. Por videoconferéncia.) - Oi, boa tarde. Eu sou Renata,
eu sou a Coordenadora substituta. Estou substituindo a Carmen.

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabirilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSD -
SP. Por videoconferéncia.) — Oh, Dra. Renata, perddo. Dra. Renata, um momento s6 para que eu
fale o seu nome direito.
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A SRA. RENATA FARIA (Por videoconferéncia.) — Tudo bem.

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabirilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSD -
SP. Por videoconferéncia.) - Dra. Renata Faria, Coordenadora substituta.

Perdoe-me. Seja muito bem-vinda, Dra. Renata.

A SRA. RENATA FARIA (Por videoconferéncia.) - Ah, tudo bem. A Carmen esta em outro
compromisso e ai eu vim substitui-la nesta participagao.

Boa tarde a todos, né? Ja passamos do meio-dia, boa tarde.

E um prazer estar aqui, representando o Ministério da Saude para falar dessa condigdo, uma
condigéo tao dificil, que interfere ndo s6 na questéo fisiolégica, mas também no bem-estar, na
questao do acesso a saude desses pacientes portadores dessa sindrome.

Eu queria destacar algumas agoes, algumas frentes de trabalho que o Ministério tem. A
gente tem a Politica Nacional de Atengéo Integral as Pessoas com Doencgas Raras, que é uma
politica que atua nas linhas de cuidado, de diagnéstico precoce, de acompanhamento
multiprofissional das doencgas raras. Quero reforgar que a gente tem a Politica Nacional de
Atencao Especializada em Saude, que vem com a estratégia, com as diretrizes de ampliar o acesso
da populacéo aos servigos especializados e, dentro dessa politica, dessa frente de trabalho, o
programa agora tem especialistas que vieram para ampliar esse acesso a atengéo especializada.
E, pensando n&o sé nos pacientes da sindrome do nariz vazio, mas de uma forma geral, a gente
tem a otorrino como uma linha prioritéria no Programa Agora Tem Especialistas.

E eu tenho alguns dados. Quando a gente pensa em cuidado integral, a gente tem a oferta
de cuidados integrados do Programa Agora Tem. Entdo, na OCI Avaliagdo Diagnéstica de
Nasofaringe e Orofaringe, a gente teve, este ano, 5.046 atendimentos, o que representa um custo
de cerca de R$1 milh&o.

Acho bastante importante a iniciativa da Senadora com relagédo a definicdo de um dia de
conscientizagdo. A gente sabe que essas estratégias sdo importantes em termos de
conhecimento, de propagar, principalmente quando a gente fala de doencas raras, e queria
reforgar aqui que o Ministério da Saude esta aberto ao didlogo com todas as entidades, com as
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entidades médicas, para que a gente avalie a necessidade, seja de uma linha de cuidado, seja de
protocolos especificos, o que for necessario para que a gente consiga tratar com qualidade os
portadores dessa sindrome.

Entdo, em nome do Ministério, agradego o convite e reforgo que a gente esta a disposigao
para trabalhar em conjunto, tanto com o Parlamento quanto com as sociedades médicas.

Obrigada.

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabirilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSD -
SP. Por videoconferéncia.) — Obrigada, Dra. Renata Faria. Queremos estar préximas para a gente
continuar essa discussdo, que é tdo importante o nosso ministério, que é a nossa parte
estruturante. Entéao, a gente precisa trabalhar junto.

Eu estou muito feliz, quero agradecer a todos, porque nés estamos felizes com a
repercussao desta audiéncia, e o quanto o nosso debate ja ajudou a avancar. A participagdo das
pessoas pelo e-Cidadania foi muito intensa, muito positiva, com sugestdes relevantes, que a gente
ja pode acatar durante a audiéncia.

A gente segue sempre a disposigdo das pessoas com a sindrome do nariz vazio, para ouvi-
las, para estudar junto, para descobrir caminhos, colocar luz sobre suas necessidades e promover
os seus direitos.

Nés vamos trabalhar por um protocolo e mais estudos para a sindrome do nariz vazio e
também para aprovar a criagdo do dia nacional de conscientizagdo, buscando promover nédo sé6
as campanhas de prevengéo, tratamentos, qualidade de vida para todas as pessoas, mas também
pensar no fomento a pesquisa cientifica para quem tem a sindrome do nariz vazio, que é de
extrema importéncia, para conseguir resultar em maior qualidade de vida para todas as pessoas.

Eu queria saber se alguém tem alguma fala réapida para fazer, porque, se néo tiver mais
ninguém querendo o uso da palavra, eu vou encerrar. (Pausa.)

Entédo, estou vendo se alguém tem mais alguma... Deixe-me ver todo mundo. Estou vendo
todo mundo: Emmanuelle, Dr. Dério...

Fala, Dr. Dario.
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O SR. DARIO ANTUNES (Para expor. Por videoconferéncia.) — Sim, eu gostaria de uma
sugestéo rapida, com o Dr. Eduardo Dolci e com o Dr. Marcio, pela posigado que ocupam.

Eu sou Professor do servigo de otorrinolaringologia dos residentes da santa casa, Hospital
Madre Teresa, e acompanho todos os dias, ha muito tempo, a dificuldade que eles tém em
entender a importancia desses cornetos. Eles criam até piadas quando eu falo: tem que preservar
os cornetos nasais. A pesquisa cientifica é cara. Ha a importancia da orientagao e da prevencgéo,
porque essa cirurgia € a cirurgia funcional mais realizada no Brasil, mais de 100 mil cirurgias por
ano. Entéo, eu fico preocupado com os préximos pacientes que desenvolverdo essa sindrome.
Uma coisa, uma prevengao extremamente simples, como o Dr. Marcio mostrou ali para esse
diagnéstico, com cuidado. E uma banalizagdo que ha na nossa cadeira, na nossa

otorrinolaringologia, com o corneto.

Entdao, se o Dr. Eduardo e o Dr. Marcio permitirem de a gente fazer um grupo nos
congressos, uma cartilha, uma conscientizagéo, porque realmente, neste momento, centenas ou
milhares de pessoas estdo para desenvolver essa sindrome.

O SR. MARCIO NAKANISHI (Para expor.) — Concordo plenamente, Dério.

Realmente é importante. A gente também... Como representante da associagao brasileira, e
eu, como ex-Presidente da Academia Brasileira de Rinologia, a gente tem esse papel fundamental
e crucial de educagao continuada da nossa classe.

Concordo plenamente com a sua sugestéo. A gente vai levar isso para o colegiado. Que a
gente possa discutir e debater para, junto com a nossa Senadora, poder contribuir e ajudar as
pessoas que estao sofrendo e, principalmente, evitar que isso possa acontecer, como bem
documentado na proposi¢do do grupo da Austrélia, que a gente deve identificar esse paciente.
Como bem falou uma das participantes, ndo deve ser uma "roleta-russa" a cirurgia da
turbinectomia, ela ndo pode ser, de forma alguma, banalizada, mas também, dentro do arsenal,
guando a gente indica de forma correta, a gente vai beneficiar do outro lado também quem esta
precisando dessa cirurgia.

Parafraseando o Dr. Henry Marshall, da Universidade de Londres, que é um neurocirurgiéo,
ele fala o seguinte: quando a gente aprende a indicar uma cirurgia, como cirurgioes, a gente leva
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na residéncia trés meses; aprende a fazer essa cirurgia em trés anos; e aprende a quando nao
fazer a cirurgia em 30 anos. E justamente isso, essa educagdo, que é extremamente importante a
gente levar para discutir, e que a gente possa prevenir a existéncia dessa manifestagdo tao
dramatica na vida dos pacientes, como aqui relatado.

Concordo plenamente, a gente vai levar isso a frente, como representante da Academia
Brasileira de Rinologia e da Associacao Brasileira de Otorrinolaringologia e Cirurgia Cérvico-Facial.

Obrigado. Muito obrigado pela oportunidade de estar aqui e colocar luz nesse tema tao
caro, que atinge muitas pessoas.

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabirilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSD -
SP. Por videoconferéncia.) - Dr. José Eduardo - obrigada, Dr. Marcio —, ja que o senhor vai falar, eu
queria deixar uma pergunta aqui no ar: se ndo seria o caso, por exemplo, de nds procurarmos o
Conselho Nacional de Educagéo, porque, na verdade, é de la que saem as disciplinas obrigatérias
dos cursos superiores; e se a gente nao teria, dentro da otorrinolaringologia, algo que a gente
possa levar para o Conselho Nacional de Educagéo, para que fosse uma disciplina obrigatéria na
faculdade de Medicina, nessa area.

O SR. JOSE EDUARDO LUTAIF DOLCI (Para expor. Por videoconferéncia.) - Bem, Mara, é o
seguinte: na verdade, isso ndo é competéncia do CNE. Isso ai é matriz de competéncia das
especialidades, é Conselho Nacional de Residéncia Médica. Entdo, o que se precisa € justamente
que, dentro da matriz de competéncia otorrinolaringologia, a gente possa esclarecer isso que foi
dito pelo Marcio e pelo Dério, quando fazer e como fazer. Ndo fazer nunca também nao esta
certo, porque existem pacientes que precisam fazer. Entao, o que se precisa é que na matriz de
competéncia seja muito bem explicado e orientado.

O Conselho Nacional de Educagao fala sobre a matriz de competéncia da Faculdade de
Medicina. O CNE vai dizer para a gente o que é importante para uma pessoa que termina o 6°
ano de faculdade saber fazer. Essa questédo de cirurgia do corneto, vamos dizer, saiu da esfera do
estudante e passou para a esfera do médico formado, que vai fazer a sua especializagéo. Por isso
€ que eu estou dizendo que a questao ai € matriz de competéncia da especialidade, que é a
otorrinolaringologia.
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Acho, sim, que vocé tem razéo, temos que levar isso, temos que discutir isso, para que isso
nao seja uma banalizagdo. S6 um histérico - talvez ndo seja da época do Déario e nem do Marcio,
mas € da minha época -: na década de 70, a turbinectomia nao era ensinada na residéncia médica.
Ela era, entre aspas, "proibida" - ela era proibida. Os médicos da década de 60 e meados de 70
nao sabiam e nao ensinavam a fazer isso, porque realmente existia um tabu de que essa cirurgia
trazia danos graves para o paciente. A gente estd vendo que é verdade em algumas situagoes.

Entao, essa é uma discussao extremamente importante que precisa ser levada e colocada
na matriz de competéncia da especialidade.

A SRA. PRESIDENTE (Mara Gabirilli. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSD -
SP. Por videoconferéncia.) — Muito obrigada, Dr. José Eduardo.

Nossa, foi muito rica esta audiéncia publica! Quero agradecer muito a todos vocés. Muito
obrigada a todos. Continuamos em contato.

Nada mais havendo a tratar, agradeco a participagdo de todos e declaro encerrada a
presente reuniao.

Gratidao. Obrigada.

(Iniciada as 10 horas e 44 minutos, a reunigo é encerrada as 12 horas e 45 minutos.)



