Rota .dos
SOTTiSOS

Histérias de vidas
relacionadas ao Centrinho

Birbara Takemoto | Juliana Vieira Zanatta



Takemoto, Barbara; Zanatta, Juliana Vieira

Rota dos Sorrisos, Histérias de vidas relacionadas ao Centrinho/Barbara
Takemoto, Juliana Vieira Zanatta.
Unesp, Universidade Estadual Paulista “Jdlio de Mesquita Filho”. Bauru, 2013.

Capa - Papel Cartio Triplex Royal 250
Miolo - Papel Off 7 Reciclato - 75g

Projeto Grafico e Capa - Larissa Ramos
Fotografia - Barbara Takemoto ¢ Adauto Nascimento / Banco de
imagens HRAC-USP



‘Nunca se entregue, nasca sempre com as manhas
Deixe a luz do sol brilhar no céu do seu olhar

Fé na vida, fé no homem, fé no que vird

NGs podemos tudo, nos podemos mais

Vamos ld fazer o que serd

Nunca pare de sonhar”

Gonzaguinha
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PROLOGO

CONGA = NIKE CONGA =NIKE

No coragio de cada mulher gravida mora uma pergunta dolorida, da qual nio
ha jeito de fugir: “Serd que ele vai ser perfeito? “Os que ouvem tratam de enxotar
o fantasma. “Deixe de pensar nisto! Tudo vai terminar bem”. Mas a gravida estd
certa. Ela tem consciéncia do ser fantdstico que vai se formando dentro da sua
carne: um corpo. Milhdes de coisas tém de acontecer direitinho, na ordem certa, no
momento exato. E sobre elas, ela nada sabe e nada hd que ela possa fazer. Acontece
que ha leis sobre as probabilidades que diz que, se uma coisa pode nio dar certo,
mais cedo ou mais tarde ela acabard acontecendo. E as probabilidades de que a
natureza se atrapalhe sdo muito maiores de as de ganhar na loteria. A formagao de
uma crianga é de fato uma loteria: joga-se sempre com a possibilidade de que algo
errado aconteca. A probabilidade ¢ pequena, mas existe. E quando ele acontece, o
filho nido recebe aquilo que para ele haviamos desejado e sonhado.

O erro da natureza pode aparecer em muitos lugares diferentes do corpo.
Tudo depende de onde e como a natureza tropegou. As dores sio duas. Primeiro,
a dor do erro mesmo da natureza, visivel no corpo da crianga. Depois — talvez a
mais doida —a dor do espanto que se pode ver nos olhos das outras pessoas. Talvez
que fosse possivel conviver muito bem com o corpo, a despeito das marcas. Mas os
olhos dos outros nio o permitem. Pois cada olhar estd dizendo: “No seu corpo estd
estampada a diferenca...”

Ha muitos lugares do corpo que podem ser escondidos. Segundo o mito

biblico, para isto se criaram as roupas para furtar o lugar da vergonha da dor do
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olhar do outro. Hd um lugar, entretanto, que nao pode ser escondido: o rosto. Pois
o rosto ¢ aquilo que oferecemos ao outro, como revelagio do nosso ser. Todos
queremos ser belos! Quando o rosto nio ¢ belo, vem a tristeza. E de nada adianta
os tolos conselhos religiosos de que mais vale a beleza da alma. E o rosto que se
contempla, é o rosto que se acaricia... Ah! Como é verdadeira a histéria do patinho
teio...Cada patinho feio sonha com o grande milagre de sua transformagio num
cisne. Pois eu acabo de voltar de um lugar onde os homens e mulheres trabalham
para realizar esta grande transformagio. Para ali vio aqueles em que o erro da
natureza deixou as suas marcas no rosto. J4 havia estado 14 outras vezes. Mas,desta
vez, fiquei mais tempo. E, na espera, pensei muito.

Conclui que, em toda a minha vida, nunca estive num lugar mais democritico.
Ali todas as diferencas se misturam, todas as diferencas desaparecem. Na sala de
espera repleta a cada dia com mais de 80 lugares, estd presente uma amostra da
sociedade brasileira. Rostos, corpos, roupas, vozes, fazem a imaginagio ir longe.
Ha os brancos, os negros, os mulatos, os rostos com tragos indios, os olhos puxados
orientais...Prestando a aten¢do nas conversas hd sotaques que nos levam para
um mundo rural, a deliciosa musica caipira, a voz cantada dos nordestinos, os
causos arrastados dos mineiros, os esses simbilantes dos cariocas, a fala matcha
dos gauchos. Especialmente instrutivo é o exame dos pés. Os pés contam histérias
dos lugares por onde andam, caminhos de terra ou salas acarpetadas. Sandalias
havaianas, ténis Nike, alpercatas, botinas, sapatos rusticos, sapatos finos. ..

Mas todas estas diferencas ali perdem o seu sentido. Como se nio existissem.
Porque todos os ricos e pobres, semi-analfabetos e universitirios, empregadas
domésticas e empresarios, estio unidos por um destino comum: foram igualmente
feridos por um equivoco da natureza. Ali é um lugar onde ninguém tem medo do
olhar do outro. Todos os olhares revelam uma fraternidade. E me veio esta idéia: de

que o sofrimento comum tem um poder para criar um sentimento de irmandade



de que a felicidade ndo tem. “ Somos todos iguais, somos todos irmios. “E me
surpreendi com a diferenga da sociologia daquela sala de espera, comparada a
sociologia da sala de espera dos consultérios médicos. Os consultérios médicos sdo
marcados pelo siléncio, cada qual mergulhado na sua dor secreta. A sala de espera
de um médico é uma experiéncia de soliddo hd um segredo a ser preservado. Mas
ali, naquele lugar, ndo ha segredos. A verdade se revela nas marcas visiveis do rosto
de cada um. E porque nio hd segredos, as pessoas se sentem préximas e amigas. O
corpo que a natureza feriu é o pao eucaristico que se come. O que ¢é surpreendente
¢ que este lugar exista e continue a existir neste Brasil onde as organizagdes sociais
de saide apodrecem. Ténis Nike ndo tem prioridade sobre sandélias havaianas e
o dinheiro do empresario nio lhe compra um atendimento diferenciado. Depois
de internadas criangas e adultos, ricos e pobres, trazem nos pés as marcas da sua
absoluta igualdade: todos usam congas azuis... E tudo pelo mesmo prego: nada.
Pensei que ali se encontra um exemplo vivo daquele sonho, jamais realizado, que
recebeu 0 nome de socialismo: uma sociedade em que os homens e que as mulheres
sdo tratados segundo os seus sofrimentos, nio importando as marcas de pobreza
ou riqueza que possam trazer nos pés. Naquela sala de espera vi acenderem-se
as minhas esperancas politicas. Os sonhos podem ser realizados, mesmo os mais
utépicos, se os homens assim o desejarem e por eles lutarem. A esperanca de uma
sociedade fraterna é algo por que vale a pena lutar. Aconselho pois, aos desiludidos,
que parem de se queixar e visitem aquele lugar.

Onde se encontra? E o Hospital de Reabilitacio de Anomalias Craniofaciais,
da Universidade de Sdo Paulo — em Bauru/SP. Ali cada rosto marcado pelo erro da

natureza exibe uma outra marca: a marca da esperanga e da alegria.

Rubem Alves, poeta, educador, psicanalista,
filésofo, escritor e professor emérito da
Unicamp-Universidade de Campinas
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APRESENTAGAO

Tudo comegou no final de 2012, quando recebi o e-mail de uma aluna de
Jornalismo pouco objetiva que desejava escrever um livro-reportagem sobre
pessoas ligadas ao Hospital de Reabilitagdio de Anomalias Craniofaciais da
Universidade de Sao Paulo (HRAC-USP). Institui¢do de nome pomposo, mas
conhecida internacionalmente por um apelido simples e carinhoso: Centrinho.
E a procura da aluna era pautada justamente nesse diferencial:

- Ouvi dizer que trata-se de um hospital muito humanizado que tem
relagio muito afetiva com seus pacientes.

De fato, a institui¢io tem se tornado rota comum de estudantes de
Jornalismo que desejam experenciar a arte da entrevista em profundidade,
afinal, desde que foi fundada (em 24 de junho de 1967) sio mais de 88 mil
pacientes matriculados, provenientes de todo o Brasil, e um movimento didrio
ambulatorial de cerca de 250 pessoas. Portanto, ndo faltam personagens. Eu
mesma ja tive a oportunidade de acompanhar diversos trabalhos académicos
em Jornalismo.

Do primeiro contato até o inicio do trabalho na pratica, confesso que
tive duvidas sobre a elabora¢io desse livro... Acostumada a intermediar
pedidos de pauta bem objetivos e “para ontem”, tive alguma dificuldade para
orientar alunas que nio se mostravam muito familiarizadas com os temas
centrais do Hospital nem com o que elas gostariam de fazer efetivamente.
Mas, a experiéncia nos aponta caminhos e nos traz a leveza necessdria para
descobrirmos junto ao outro os caminhos que ele quer percorrer. E foi assim...

De mansinho, com muitas duvidas, caras de espanto e algum choro contido,
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que Barbara Takemoto foi mergulhando no universo deste Hospital complexo
e repleto de surpresas.

E, em junho, mesmo afastada do Hospital, foi com grata satisfagio que
recebi por mensagem eletronica os originais de “Rota dos sorrisos — histérias de
vidas relacionadas ao Centrinho”. Na verdade, o quarto livro deste género cuja
produgio tive a oportunidade de acompanhar passo a passo (ou em grande parte).

E o que mais me surpreende nesses trabalhos académicos, guardadas as
especificidades de cada um, é que seus jovens autores, todos praticamente
recém-formados em Jornalismo, seguiram a interessante trilha do Jornalismo
Literirio ou Novo Jornalismo — género para o qual muitos jornalistas
experientes ainda hoje torcem o nariz, mas que continua atraindo seguidores,
desde que comecou a ser gestado no comego do século XX por jornalistas
norte-americanos.

Em “Rota dos sorrisos — histérias de vidas relacionadas ao Centrinho”,
as autoras mostram que um hospital ndo se resume a equipamentos, verbas
e consultérios frios. Elas vio além e revelam personagens interessantissimos,
como a dona Onilce, mie de paciente cuja histéria abre o livro e encanta a
quem ¢ suas linhas ténues, corajosas e repletas de marcas do brasileiro que nao
perde a esperancga e é capaz de percorrer quilémetros e quilémetros em busca
de uma solugio melhor para a vida dos seus. Ao mesmo tempo, as autoras
revelam também que Jornalismo nio se resume ao cultuado “lide”. Para quem
ndo estd acostumado com esse termo técnico da area jornalistica, o lide resume
em um pardgrafo as respostas para cinco perguntas: o qué, quem, quando, onde
e por qué. Ou seja, ele resume a noticia trazida num texto. A questio é que nem
sempre a noticia objetiva, que se atém unicamente aos fatos, é suficiente para
envolver o leitor e contextualizar de forma mais ampla um fato social ou uma

face da vida cotidiana vivida por todos nés, mas nem sempre percebida. E é



isso que fazem as histérias de vida narradas numa linguagem mais préxima do
personagem: trazem a tona situagdes, pessoas, ideias ou ideias nao percebidos
no duro dia a dia. E por isso que é muito mais gratificante para um assessor de
comunica¢do acompanhar o trabalho de um repérter de olhar literdrio do que
uma equipe que jd chega com a narrative na cabega, sem tempo de mergulhar
nas histérias das ricas personagens encontradas, por exemplo, num Hospital
especializado como o Centrinho.

E,assim, com olhares subjetivos, curiosos e até inseguros, as autoras Barbara
Takemoto e Juliana Vieira Zanatta mergulharam fundo no universo de pessoas
que tém em comum a anomalia conhecida por fissura labiopalatina. E a cada
perfil aqui relatado, elas crescem, amadurecem e escrevem como experientes
jornalistas que se arriscam a recuperar o trajeto das grandes reportagens,
daquelas exaltadas no Brasil na década de 60 por jornalistas-escritores que
fizeram e seguem fazendo histéria pela 6tica do Jornalismo Literario.

Para saber mais? Basta sentar-se confortavelmente e mergulhar nesta leitura.

Elaine de Sousa

Graduada em Jornalismo pela Faac-Unesp, Especialista

em Linguagem, Cultura e Midia pela mesma faculdade e
Assessora de Comunicag¢io do Centrinho-USP desde 1999.
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HISTORIA DO CENTRINHO

Quando decidimos fazer o nosso Trabalho de Conclusio de Curso sobre
o Hospital de Reabilitagio de Anomalias Craniofaciais da Universidade de
Sao Paulo, conhecido como Centrinho, ndo tinhamos a minima nog¢io da
dimensio desta instituigdo para a satde publica de Bauru e do Brasil. Toda a
complexidade desenvolvida pelos profissionais do hospital no tratamento da
fissura vai de encontro ao desejo dos pacientes: a possibilidade de um novo
sorriso e de poder perceber que a diferenga que estava estampada nele ndo mais
incomoda quem o enxerga.

De acordo com a pesquisa de opinido realizada pela Ouvidoria do
Centrinho em 2012, 97,4% dos usudrios do hospital estavam satisfeitos com
o atendimento da institui¢do, nimero que confronta com o atendimento que
é prestado pelos hospitais conveniados com o SUS, Sistema Unico de Satde.
As outras duas perguntas que foram feitas: “Vocé recomendaria este hospital a
seus amigos e parentes?” e “Vocé acha que o hospital o respeita como humano?”
resultaram em 100% de respostas positivas. Esta pesquisa quantitativa
direcionou a resposta do paciente de forma positiva para o hospital devendo
ser formulada de outra maneira.

Pequeno s6 no nome, o hospital matriculou, desde a sua fundagio, 88.273
pacientes. Destes, pelo menos 58,67% ainda estdo em tratamento e cerca de
18% do publico é formado por criangas com idade méaxima de 11 anos. Do total
de pacientes matriculados, 52 mil apresentam anomalias craniofaciais, mais de
34 mil sdo pacientes da drea auditiva e 1.647 sdo pessoas nio-fissuradas que

vieram de Bauru e regiio e sdo encaminhados pelo Departamento Regional

21



22

de Saude de Bauru (DRS-VI). Os pacientes matriculados sdo provenientes de
quase quatro mil cidades brasileiras, cerca de 70% dos municipios brasileiros. A
institui¢do possui 91 leitos a disposi¢do do SUS e a procura de seu atendimento
especializado vem de todo o territério brasileiro, misturando pessoas de
diferentes perfis a procura da equipe do Centrinho.

Porém, o Centrinho nio consegue alcangar todas as pessoas que necessitam
do tratamento que é oferecido no hospital. A regido Norte é que possui a
menor porcentagem em pacientes matriculados, 5,2% com malformagdes (mf)
na face e 2,5% com deficiéncias auditivas (da), significando que as informagdes
a respeito do Hospital de Reabilitacio de Anomalias Craniofaciais nio sio
eficazes naquela parte do Brasil. A maior porcentagem de pacientes em
tratamento no Centrinho vem da regido Sudeste com 62,1% de mf e 80,6% de
da, ji que a institui¢do ¢ localizada no interior de Sdo Paulo.

Ao comegarmos nossas pesquisas para fomentar e fundamentar o
trabalho, procuramos, além dos servicos prestados a populagio, sua fundagio e
conquistas em sua trajetoria. A iniciativa foi dada em meados dos anos 60, mais
precisamente no dia 24 de junho de 1967, por um grupo de sete professores
da Universidade de Sdo Paulo. Estes estudantes detectaram em uma pesquisa
académica uma estatistica até entdo desconhecida: uma em cada 650 criancas
apresentava malformacio labiopalatal congénita. Um dos professores foi o ex-
superintendente da instituigdo, Dr. José Alberto de Souza Freitas, conhecido
pelos pacientes e funcionirios como Tio Gastio.

Logo no inicio do ano de 1967, os profissionais da Faculdade de
Odontologia de Bauru (FOB) da USP, baseados no resultado da pesquisa,
passaram a atender os pacientes por meio de um servigo que integrava ensino,
pesquisa e assisténcia social. E foi assim que, nas dependéncias da faculdade,

nasceu o Centro de Pesquisa e Reabilita¢do de Lesoes Labiopalatais.



Em 1973, a institui¢do contou com o apoio dos professores Dr. Paulo
de Toledo Artigas, entdo diretor da FOB-USP, Dr. Luiz Martin, vice-diretor
da FOB — USP, e do Reitor da USP, Dr. Miguel Reale, para tornar-se o
Centro Interdepartamental da FOB-USP. Trés anos depois, o Centrinho ¢é
transformado em uma Unidade Hospitalar Auténoma e passou a ser chamado
de Hospital de Pesquisa e Reabilitagdo de Lesoes Labiopalatais. E, foi nomeado
como centro de exceléncia no atendimento pela USP e referéncia mundial pela
Organiza¢io Mundial da Saude (OMS).

Ja na década de 80, o Centrinho — USP conseguiu mais um feito:
tornou-se o primeiro hospital vinculado a uma universidade a ser conveniado
com o Inamps (Instituto Nacional de Assisténcia Médica da Previdéncia
Social) com o objetivo de prestar assisténcia integral aos portadores de
anomalias craniofaciais.

No ano de 1988 o Centrinho recebeu uma nova denominagio, que
vigora até hoje: Hospital de Reabilitagio de Anomalias Craniofaciais (HRAC-
USP), devido ao seu vasto campo de atuagio. E, durante estas quase 20 décadas,
o centro recebeu vérias premia¢des que lhe renderam o reconhecimento como
centro de exceléncia no Brasil e no exterior.

Trés anos antes,em 1985, foi firmado o primeiro convénio técnico cientifico
entre o Hospital e a Fundagio para o Estudo e Tratamento das Deformidades
Cranio-Faciais (Funcraf). Apés apurarmos esta parceria, detectamos que
foram feitas dendncias de irregularidades em 2007, pois a Fundagio teria
contratado trabalhadores para prestar servi¢os ao hospital e, como solugio, em
2011 foi acordado entre a USP e o Ministério Publico a abertura de concursos
publicos para a contratagio de novos funciondrios e este remanejamento estd
acontecendo até os dias de hoje.

Passeando pelos corredores, notamos que muitos funcionirios foram
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contratados pela Funcraf, e muitos destes trabalham no Centrinho ha mais de
15 anos. Dedicaram-se, envolveram-se e criaram um amor que serd dificil de
ser substituido.

A principal fun¢do do Centrinho € reabilitar os pacientes com fissuras
labiopalatais e outras anomalias craniofaciais e, além disso, oferecer tratamento
completo na drea de audigdo, com o intuito de integrar os pacientes a sociedade.
O hospital diferencia-se dos outros por seu carater interdisciplinar e, segundo
os oito entrevistados, por sua filosofia de atendimento humanizado, legado do
Tio Gastio.

Ao caminhar pelo hospital, notamos alguns cartazes sobre o TFD,
Tratamento Fora de Domicilio. Este direito de todo cidaddo usudrio do
SUS ¢ motivo de reclamagio por parte dos pacientes. O beneficio consiste
na assisténcia integral a saide quando ndo hd o tratamento especializado ao
paciente em sua cidade ou em uma distdncia de 50 quilémetros. No Centrinho,
ase¢do de Assisténcia Social aconselha os pacientes a solicitar, junto ao médico,

este beneficio. Mas, por muitas vezes, a ajuda ¢ parcial e nio continua.
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QUALIDADE HOSPITALAR 2000
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PREMIO MARIO COVAS 2008

Exceléncia e Inovagio em Gestao Publica de Sdo Paulo, categoria
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Estado de Sdo Paulo em abril de 2009

PREMIO MELHORES HOSPITAIS DO ESTADO 2009
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PREMIO SAUDE 2012 DA EDITORA ABRIL NA
CATEGORIA SAUDE BUCAL
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SISTEMA UNICO DE SAUDE
(SUS)

No ano de 1988 foi implantado no Brasil o direito a saide a todos os
cidaddos do pais. A Constitui¢do Federal deste ano criava a Sistema Unico de
Saude (SUS), com base em discussoes realizadas durante a VIII Conferéncia
de Sadde e concretizadas com a luta de gestores, politicos e sanitaristas.

A intengdo era oferecer ao povo brasileiro um sistema integrado e gratuito
para cuidar e promover a saide entre os cidaddos. Este sistema ¢é considerado a
maior politica de inclusio social do Brasil, todos os brasileiros e brasileiras, desde
o nascimento, tém direito aos servicos de saide sem custos para a populagio.

O Sistema Unico de Satide ¢ a rede de estabelecimentos publicos de
saide, que podem ser: postos de saide, ambulatérios, hospitais e laboratérios.
Estes estabelecimentos oferecem aos cidaddos o direito a consultas, exames,
internagdes e tratamentos. Estes servicos financiados com recursos arrecadados
pelos impostos pagos pela populagio e sio destinados a todos os cidadios.

Pelo SUS todos tém direito aos servigos e estes devem ser oferecidos de
maneira integral. O atendimento ofertado deve ser o mesmo para todos, sem
discriminagdo, independentemente de contribui¢do ou trabalho com carteira

assinada, diferente do que acontece com planos de saide comerciais.

1. A IMPLANTAGAO
Até a metade do século XVIII o Brasil nio se caracterizava pelo combate
as causas de doengas, neste periodo as a¢oes na drea de saide eram voltadas ao

objetivo de evitar a morte. Somente por volta do século XX é que comegam a
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existir politicas de saide no pais.

Durante seu periodo de coldnia o pais quase nio tinha centros de formagoes
médicos, estes comegaram a surgir com mais vigor a partir da vinda da corte
real Portuguesa para a colonia. Em 1829 ¢ criada a Junta de Higiene Publica
que representa o momento em que instincias médicas assumiram o controle
das medidas de higiene publica. Até 1850, as atividades de saude publica
ficaram restritas a delegacdo das atribui¢ées sanitdrias as juntas municipais e
ao controle de navios e satde dos portos. A Junta ndo resolveu os problemas de
saide publica do Brasil e a fase Imperial do pais acabou sem solugdes para os
problemas de satide do povo.

Com a republica e a Constitui¢do de 1891 os estados ficavam responsaveis
pelo saneamento bésico e as ag¢des de satde, além da educagio. Sem politicas
sanitdrias eficazes os brasileiros sofriam com epidemias. Esta situagio teve
reagdes que prejudicaram até o comércio exterior no pais, navios estrangeiros
ndo queriam aportar no Brasil com medo das doengas que encontrariam aqui.

Em 1900 surgem as primeiras institui¢des de pesquisa biomédicas e satde
publica do pais, o Instituto Soroterdpico Federal e a Fundagdo Oswaldo Cruz,
juntamente com elas come¢am a emergir um movimento de reforma sanitdria.
Neste periodo comecam a se estabelecer as bases para a criagio do Sistema
Nacional de Satude. Este sistema era restrito, somente trabalhadores urbanos,
grandes empresas particulares e publicas ¢ que tinham acesso a ele.

Durante o governo militar foram implantadas reformas institucionais
que mudaram profundamente o cendrio da saide puablica e a medicina
previdencidria no Brasil, a saide publica, deixada em segundo plano por
muito tempo, tornou-se uma méquina ineficiente e ultrapassada, cuja atuagio
restringia-se a campanhas de baixa eficicia. Em 1970, a assisténcia médica

paga pela Previdéncia Social inicia seu melhor periodo, aconteceu o aumento



no nimero de leitos disponiveis, maior abrangéncia de cobertura e a maior
quantidade de recursos arrecadados, mas isto era pago por Unidade de Servigo
(US) e se tornou fonte certeira de corrupgio. Cinco anos depois este modelo
entra em crise.

Iniciam-se os movimentos sociais pedindo aten¢io a satude da populagio.
Sindicatos das diversas categorias profissionais da principalmente debatem,
em semindrios e congressos a degradacio da qualidade de vida dos brasileiros.
A Conferéncia Internacional sobre a Ateng¢do Primdria a Satde, realizada onde
atualmente é o Cazaquistdo, em 1978, gerou o dpice das discussdes contra
a elitizagdo da pratica médica e a falta de acesso de populares a saide. O
movimento sanitdrio caracteriza-se como uma for¢a politica construida com
uma série de propostas contestatérias ao regime. Nos primeiros anos buscam
ideias transformadoras para o sistema de saude, estas agoes foram responséveis
por modelos de servigos oferecidos pelo sistema de satide. Entre os projetos
encontra-se o de Montes Claros (MOC) o qual mais tarde serviria de base
para proposta do SUS. O Programa de Interiorizagio das Ag¢des de Saude e
Saneamento (Piass) previa a “interioriza¢do das a¢des de saide” e teve como
area de aplicagio a regiio Nordeste. Abrangendo 10 estados, tornou-se vidvel
por haver contado, a partir de certo momento, com o apoio de secretirios de
Satde dos estados e da prépria Previdéncia Social.

Finalmente, com o fim do Regime Militar e a instalacio da Nova
Republica as liderangas do movimento sanitirio assumem postos importantes
para a satide no pais. E convocada a 82 Conferéncia Nacional de Satude que é
considerada o momento mais significativo no movimento pela democratiza¢io
da saide. Nela foram langados os principios da Reforma Sanitarista, desta
forma, foi na 82 Conferéncia Nacional de Sadde que a criagio de um Sistema

Unico de Satde foi aprovado, existindo com separacio total da saide em
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relagdo a Previdéncia.

O resultado das diversas propostas em relagdo ao setor de saide foram
aprovados na Constituicio Federal de 1988, com a criagio do Sistema Unico
de Saude. Assegurando a saide como um direito do cidaddo brasileiro que

deve ser garnatido pelo Estado.

2.0 SUS

A partir do momento em que foi definido que a saide é um direito de
todos os brasileiros foi criado o Sistema unico de Saude (SUS). O projeto
visa respeitar os principios de universidade, integralidade e igualdade, também
garantidos por lei no Brasil.

Ao longo de sua existéncia de vinte e cinco anos o SUS significa uma
conquista para o povo brasileiro, ele é o maior sistema de sadde publico do
mundo prestando atendimento para aproximadamente 200 milhées de
individuos. O sistema segue as diretrizes de descentraliza¢do, atendimento

integral e participag¢do popular.

2.1. 0S PRINCIPIOS

A Constitui¢do de 1988 estabelece na segido “Da Satde” cinco principios
basicos que regulamentam a atuagio do SUS. Estes principios sdo: a universalidade,

a integralidade, a equidade, a descentralizagio e a participagdo popular.

Universalidade

A partir da garantia, pela Constitui¢do de 1988, do direito a saide a todos
os brasileiros este direito deve ser sustentado pelo Estado. Assim a saude é
colocada como requisito fundamental para todo cidaddo, sendo impossivel

retird-lo da Constitui¢do no futuro, pois regulamenta uma garantia individual.



O Estado ¢ responsavel por garantir este direito aos brasileiros, mantendo os
meios necessirios para que o cidaddo possa exercer plenamente seu acesso a
saide. O ndo cumprimento deste dever por parta da gestdo publica pode ser

punido por estar restringindo ou nio cumprindo sua fung¢io como Estado.

Integralidade

A integralidade responsabiliza o Estado pelo “atendimento integral,
com prioridade para as atividades preventivas, sem prejuizo dos servigos
assistenciais”em relagdo ao acesso garantido ao cidaddo por direito. Desta forma,
o Estado tem a obriga¢do de estabelecer um conjunto de a¢des que vdo desde
a prevengio a assisténcia curativa, em todos os niveis de complexidade, como
forma de efetivar e garantir o acesso a saide. Segundo o texto constitucional a
énfase é dada as atividades preventivas, que, ao serem realizadas com eficiéncia,

reduzem os gastos com as atividades voltadas a cura posteriormente.

Equidade

O mandamento constitucional de que “sadde ¢é direito de todos” é o
responsdvel pelo principio da equidade. Dentro deste principio busca-se
preservar o direito da isonomia, ji que a prépria Constitui¢do institui que “todos
sdo iguais perante a lei, sem distin¢do de qualquer natureza”. Desta forma,
todos os cidaddos, devem ter seus direitos & saide garantidos pelo Estado de
maneira igual para cada um. Mesmo assim, as desigualdades regionais e sociais
podem levar ao ndo cumprimento dessa isonomia, levando em conta que uma
drea mais carente pode demandar mais gastos em relagdo as outras. Por isso, o
Estado deve tratar “desigualmente os desiguais”, concentrando seus esforcos e
investimentos em zonas territoriais com piores indices e déficits na presta¢do

do servigo publico.
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Descentralizagio

Estd estabelecido na Constitui¢do, em “Da Satde” que “as agdes e
servigos publicos de saide integram uma rede regionalizada e hierarquizada e
constituem um sistema Gnico, organizado de acordo com as seguintes diretrizes:
I - descentralizagio, com dire¢do tnica em cada esfera de governo [...]". Por
este motivo, o Sistema Unico de Satide estd presente nos trés eixos da gestdo
publica, Unido, Estados, Distrito Federal e Municipios, garantindo o alcance
de abrangéncia nacional. Seguindo esse principio procura-se um maior diilogo

com a sociedade civil local.

Participagao social

A participagio da comunidade nas agdes e servigos publicos de satde ocorre
na formulagio e no controle da execugio destes. Os usudrios do SUS participam
da gestdo por meio de Conferéncias da Satde, que ocorrem a cada quatro anos em
todos os niveis federativos - Unido, Estados, Distrito Federal e Municipios. Busca-
se, portanto, estimular a participagdo popular na discussdo das politicas publicas da
satde, conferindo maior legitimidade ao sistema e as a¢des implantadas.

Ao implantar o Sistema Unico de Satde, ndo se buscou criar apenas um
sistema publico e gratuito de saide no pais, diferente do que existia no periodo
militar, um sistema que favorecia apenas os trabalhadores com carteira assinada.
Com base nos principios nos quais foi baseada a criagio do SUS percebe-se a
preocupagio em reforgar a defesa do cidaddo frente ao Estado, garantindo meios
nio para a existéncia do sistema, e também para que o individuo tenha voz para

lutar por sua melhoria e maior efetividade.

2.2 - FUNCIONAMENTO

O SUS ¢ formado pelo conjunto das agdes e de servigos de satde realizados



pela gestdo publica. Ele se organiza em hierarquias e redes regionalizadas
atuando em todo o pais. O sistema ndo atua de forma isolada, juntamente com
a Previdéncia e a Assisténcia Social promovem os direitos basicos dos cidadaos.

O Ministério da Sadde tem como funcgdo oferecer condi¢bes para a
promogio, protecio e recupera¢io da saide da populagido. Busca reduzir as
enfermidades, controlando as doengas endémicas e parasitirias e melhorando a
vigilancia a saide, oferecendo desta forma, mais qualidade de vida ao brasileiro.

Entre os assuntos tratados pelo Ministério estd a coordenagio e fiscalizagio
do Sistema Unico de Satde. Ele tem o desafio de garantir ao cidaddo o
atendimento a saide, independente da condi¢io social de cada um.

Além da estrutura central do Ministério da Satde existe também a
atuagdo das secretarias estaduais e municipais de saude. Seguindo o principio
de descentralizagio do SUS a municipaliza¢do dos servicos de saide é um
caminho natural. As prefeituras vio se responsabilizando pelos servigos
publicos de saide incluindo o servico hospitalar, para isso, sio recolhidos
recursos nos municipios, estados e unido e estes sio repassados de acordo com
o nimero de usudrios do sistema e o nimero de equipes de saide de cada um. A
descentraliza¢io do sistema visa estados e municipios assumindo responsabilidades
com a saude, dando prioridade a prevengio e 4 promogio da saude.

Em mais de 20 anos desde sua cria¢do, o SUS avangou com as medidas de
descentraliza¢do e a municipalizagio de agdes e servios, desta forma fortaleceu
a atencdo bdsica, a ampliagio de agdes de prevengdo a doengas e o investimento
em pesquisa cientifico-tecnolégica, juntamente com a ampliagdo no nimero
de trabalhadores em satde e a maior participagdo e controle social por meio
da atuagio efetiva dos Conselhos Municipais e Estaduais de Saide. No ano
200° uma Emenda Constitucional estabeleceu limites minimos de aplicagio

de investimentos na drea da saide para estados e municipios brasileiros.
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Apesar disso a falta de estabilidade sobre os gastos com a saude deixa
em risco o direito conquistado pelo cidaddo com a implantagdo do SUS. Ela
compromete a prestagdo de servigos, a acessibilidade a todos e até mesmo a
qualidade dos atendimentos prestados. Estima—se que 80% dos brasileiros

dependem exclusivamente do SUS para cuidar da saide.

3. SISTEMA UNICO DE SAUDE EM NUMEROS
Os dados listados abaixa referem-se a realidade do SUS no ano de 2011,

® Numero de beneficiados gratuitamente: 190 milhdes de pessoas

® Pessoas que dependem exclusivamente do SUS para ter acesso aos servigos
de saide: 152 milhées de pessoas (80% do total)

® Hospitais credenciados: 6,5 mil (48% hospitais particulares)

® Unidades de ateng¢io primaria: 45 mil

® Equipes de Saude da Familia (ESFs): 40 mil

® Procedimentos ambulatoriais anuais: 2,8 bilhées

® Transplantes realizados durante o: 24,6 mil

® Cirurgias cardiacas anuais: 236 mil

® Partos realizados durante o ano: 2 milhoes

® Procedimentos de quimioterapia e radioterapia anuais: 9,7 milhdes

® Internacdes anuais: 11 milhdes

® Nimero de usuirios com acesso a0 SAMU - Servi¢o de Atendimento

Movel de Urgéncia: 105 milhdes de pessoas

4. DIFICULDADES ENCONTRADAS NO SUS
De fato o direito ao acesso a satide de maneira universal e igualitdria para
os brasileiros, garantidos pelo SUS, é uma grande conquista, mas este acesso

em todos os seus aspectos ainda ndo ¢ uma realidade para todos. Muitos



cidaddos ainda ndo conseguem usufruir dos beneficios propostos com a criagao
do sistema.

A realidade do sistema idealizadas na reforma sanitdria ainda estd distante
da prevista, o direito ao acesso, garantido por lei, ainda ndo se faz realidade,
tornando fragil a eficaficia buscado por ele. A garantia da lei ndo é o suficiente
para que se torne vidvel a manuten¢io da saude pablica. Somado 4 isso estio
as politicas brasileiras de reducdo da participagio do Estado na sociedade,
com constantes privatizagoes, dificulta ainda mais a realiza¢io da igualdade na
gestio da sadde no Brasil.

Ao lado da questdo sobre o acesso universal estio os questionamento sobre
o tipo de atendimento que ¢é oferecida a populagio pelo SUS, tomando por base
seus principios origindrios, o sistema deveria oferecer meios que garantissem
prevencdo, pesquisa e tratamento igualitdrio para a totalidade dos brasileiros,
mas o servigo oferecido nio pode ser considerado igualitirio, ndo sdo todos os
cidaddos que conseguem acesso ao atendimento considerado ideal.

O SUS tem como responsabilidade a promogio e preven¢iao da satude,
para isso é importante que a descentralizagio ocorra bem, para que os
municipios consigam prestar este atendimento com objetivos especificos para
seus cidaddos. Isso ndo acontece por todo territério do pais, muitos locais
enfrentam a falta de investimentos e desta forma nio conseguem oferecer a
populagio todo o servigo necessirio. O sistema de satde enfrenta também o
conhecido problema de estrangulamento, que dificulta o acesso a vérios niveis
de atendimento, tanto na prevengio, com a demora de marcagio de consultas,
quanto no tratamento, com dificuldades de internagdes.

Situagdes como essas encontradas por muitos brasileiros que dependem
exclusivamente do SUS podem levar ao descrédito do sistema, que muitas vezes

nio consegue oferecer o servigo idealizado e garantido pela lei. O SUS ainda
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precisa caminhar para fortalecer seus principios, tornando a conquista

social proposta por ele uma realidade em todos seus servigos oferecidos.
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“Toda noite eu chorava, sem saber o que fazer.”

primeira entrevista a gente nunca esquece. E posso dizer que a
primeira entrevista dentro do Centrinho foi especial e singular.
D. Onilce Carvalho Rabelo, nascida no interior do Paran4, na cidade de Cambé,
¢ uma senhora simpatica, casada com Adao Rabelo e mie de 13 filhos, sendo seis
homens e 7 mulheres, incluindo Maria Madalena Carvalho Rabelo, de 15 anos.
D. Onilce reside atualmente em Nova Mamoré, interior de Rondénia, a uma
distancia de 2.181 quilometros de Bauru. Moram com ela o marido e os filhos
Mateus, Esequiel, Josiel e a cagula, Madalena ou Leninha. Todos os homens
trabalham no sitio com plantio de feijao e milho, para consumo préprio e também
o que vendem na feira, desde flores a ovos e galinhas. Quando chegaram em
Rondoénia, hd quarenta anos, compraram um pequeno terreno e comegaram ld a
vida de casados. O marido Adio construiu a casa e, além de mesirio, trabalhava
dando aulas no Mobral, (Movimento Brasileiro de Alfabetizagio) que propunha
a alfabetizagdo funcional de jovens e adultos. Hoje, o sitio possui 42 alqueires.
A ultima filha, Maria Madalena, D. Onilce pariu no hospital, diferentemente
dos outros 12 filhos, que foram todos por parteira, no sitio. A mie comegou a
passar mal em um sdbado a noite, e foram de ambulancia até o hospital, passaram
por estradas escuras, e até pelo meio do picaddo, caminho aberto no mato para a
construgdo de futura estrada. O parto aconteceu logo no domingo pela manha.
Assim que o médico pegou a recém-nascida no colo notou que ela tinha nascido
com fissura no labio e no palato e rapidamente tapou com a mio para que a mie

nio visse. Levou o bebé para outra sala e comunicou primeiramente o marido e



as filhas, e s6 depois D. Onilce. Depois do choque inicial, o médico Dr. Vicente
disse que ndo era para a mée se preocupar e ligou para Bauru, no Centrinho,
agendando uma consulta.

-Na hora em que o doutor viu disse para eu ndo me desesperar, que ela nao
ia morrer. Disse que ia passar um fax para Sdo Paulo e, logo depois disse que eu
podia levar a Leninha daqui trés meses para Bauru e me deu até as passagens. E
ja com trés meses de vida a Madalena fez a cirurgia no ldbio. E com cinco anos
tez a do palato.

Antes do parto acontecer, D. Onilce conta que foi ao banheiro do hospital
duas vezes, e nestas duas vezes ela orou e imaginou sua filha com dois abertos na
regido do ldbio e tornava a rezar. “Senhor, me ajude a ser feliz, o que ¢ isto que
eu estou vendo?”.

Passado o susto inicial, a mie diz que a filha gosta de dangar, estudar e ¢é
muito querida por todos do colégio em que estudava em Rondénia. Antes de
virem para Bauru, os colegas de sua sala prepararam uma festa surpresa para ela,
com direito a bolo e a refrigerante. E que, nas festas da Assembleia de Deus em
que D. Onilce trabalha como cozinheira, Leninha danga até o final. As outras
irmis, mais quietas pois moraram a vida inteira no sitio, ficam bravas com ela,
dizendo que a irmi mais nova é muito para frente, muito saidera.

-As outras irmas mais velhas ndo sabem nem pegar no telefone, ja Leninha
tem até celular.

Da primeira vez em que vieram a Bauru, D. Onilce, Seu Addo e Leninha
ficaram 17 dias, depois de cinco anos, retornaram e ficaram quase 15 dias
hospedados na Congregacio. Devido a cirurgia do palato, Leninha foi submetida
a uma dieta de sopas e alimentos liquidos durante um més.

-Passei um apuro, quando os irmaos dela chegavam da roga para almogar eu

levava a Leninha para o pomar, para olhar os passarinhos, porque se ela visse ia
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ficar com vontade de comer.

Apés esta ultima cirurgia perderam o contato com o Centrinho por dez
anos e retornaram sé agora, desta vez sé a mie e Leninha.

-Eu perdi duas cartas dela, que foi durante a greve dos Correios, entre 2009
e 2010 e ai perdi duas cirurgias da Leninha. Mas chegou um dia eu falei que ia
ligar pro Centrinho e orei para dar certo, disseram que eu poderia vir para cd e
fomos, mesmo sem cirurgia marcada.

Antes de retornarem a Bauru, Maria Madalena estava sofrendo com as
dores constantes nos dentes, pois as obtura¢des que havia feito quando tinha 5
anos de idade estavam caindo. Todo dia tomava Dipirona e nenhum dentista da
regido queria mexer em seus dentes.

-Meus filhos ficavam preocupados, falando que eu tinha que cuidar da
Leninha. Toda noite eu chorava, sem saber o que fazer, mas dizia que Deus ia nos
ajudar. Foi quando surgiu um mogo sugerindo que eu fizesse um empréstimo e
tudo se encaminhou. Paguei 850 reais nas duas passagens até Bauru, isso porque
vim com o dnibus mais barato, o Eucatur.

D. Onilce e Leninha vieram de Porto Velho até Presidente Prudente,
enfrentando 2.602 quilémetros e viajaram por cinco dias. E ainda, no meio do
caminho, em Sio Gabriel do Oeste, no Mato Grosso do Sul, aconteceu um
acidente e o 6nibus precisou ficar parado por cerca de 5 horas. A ideia de vir de
avido foi logo descartada pois a mée tem medo.

Filha e mée vdo ficar por Bauru durante o primeiro semestre de 2013,
aguardando pela préxima oportunidade de cirurgia de Leninha, pois se voltassem
para Rondénia no poderiam vir novamente para Bauru.

-O cirurgido plastico me chamou para conversar e disse que se eu voltasse
para a casa nio seria ruim para mim, e sim para minha filha, e quanto mais tempo

eu deixasse a Leninha sem tratamento seria pior. Tenho uma ajuda maravilhosa



neste hospital que a gente nio pode perder. E um amor pela gente, pelo filho da
gente que eu oro todo dia de casa por eles.

Decidida a ficar, D. Onilce matriculou sua filha em um colégio municipal
da cidade e disse que Maria Madalena tem o maior prazer de estudar e que ja
iniciaria os estudos na préxima segunda-feira, no dia 25 de margo.

Desta vez, ficaram por uma semana na Congregacio da Assembleia de Deus,
s6 que para virem todos os dias até o Centrinho dificultava devido a distancia,
entdo a assistente social Beth sugeriu para que viessem morar mais perto, nas
pensdes que rodeavam o hospital e acharam a Pensio da Neide, uma casa com
portio verde. Na Congregacio, o trabalho era comunitdrio, todos ajudavam
na limpeza da igreja, dos quartos e salas, assim como cada um ajudava com os
alimentos e D. Onilce cozinhava.

D. Onilce tem muito orgulho do estado em que mora e comecou a
descrever as paisagens, as frutas tipicas, o Rio Madeira, que banha Rondénia
e Amazonas e completou dizendo que todo mundo deveria conhecer todas
essas belezas naturais.

E, com a sabedoria popular, a mie de 60 anos finalizou a nossa entrevista
com uma receita milagrosa e de fécil acesso: o limao.

-O médico da Leninha me recomendou que eu tomasse todos os dias pela
manhi e a noite dois limoes espremidos, que meu pé pararia de formigar. Gripe,
tosse, dor na garganta eu curo tudo com limio e, nos livros de medicina essa fruta

cura 36 enfermidades.
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“Muito obrigada pelo tempo que doou a gente.”

ram onze horas e quinze minutos do dia 20 de margo, uma manha
bonita e ensolarada do primeiro dia de outono de 2013. Como de
costume, logo na portaria, peguei meu cracha com o senhor Paulo Henrique, sempre
muito solicito e sorridente que quis logo me mostrar o caminho para chegar até a
Assessoria de Comunicagio. Como eu jd sabia o caminho, o agradeci com um aperto
de mio e segui para minha busca por um personagem que viesse da regiao Nordeste.

Assim que cheguei na drea de recreagio, no primeiro andar do hospital, observei
uma menina muito comunicativa acompanhada por sua mae, e pude ouvir e perceber
pelos seus sotaques que eram de fora. Pedi licenga para interromper o didlogo das
duas, me apresentei como estudante de jornalismo e perguntei de onde eram.

-Somos de Imperatriz, Maranhdo, eu vim para a cirurgia e minha mie veio
acompanhar. Daqui duas horas entro para o pré-cirtrgico.

Logo no primeiro didlogo estabelecido entre nés pude notar que a menina
Thaylissa era falante e gostava de contar histérias. Quando me apresentei vi que
seus olhos brilharam e sua segunda frase em nossa conversa foi ela se apresentando e
dizendo que tinha passado no vestibular no jornalismo.

Thaylissa disse que todo mundo de seu colégio, inclusive o seu irmdo do meio,
Kedley, advogado, falavam para ela fazer o curso de Direito, mas a sua vontade e
todos os seus testes vocacionais apontavam para Jornalismo. Sua nota altano ENEM
(Exame Nacional do Ensino Médio) garantiu sua entrada na Universidade Federal
do Maranhio e suas aulas comegaram logo apés a Semana Santa, no dia 1o de Abril.

-A irmi de uma amiga minha também faz jornalismo, ela conversou comigo e



disse que eu ia me dar bem nesta drea também. Fiquei muito animada, mas vérias
pessoas tentaram me convencer a fazer outra coisa, queriam que eu fizesse Direito
ou Medicina.

Com menos de duas décadas de vida a estudante de jornalismo tem muita
histéria para contar. Thay, como gosta de ser chamada, nasceu na cidade de
Imperatriz, segunda cidade mais populosa do Estado de Maranhdo, com mais de
250 mil habitantes, e a 636 quilometros da capital Sdo Luis. Filha mais nova de
Cleide Maria de Souza Jorge e Jodo Vieira Jorge Neto, e irma de Thatielle, 24, casada
e residente no Estado de Goids, e Kedley, 23, comegou a sua batalha cedo devido a
fissura labial e o palato aberto e a consequente falta de informagio das pessoas, que a
levava a ser vista como uma crianga diferente dentro da sociedade.

A jovem Thaylissa de Souza Jorge ndo aparenta estar nervosa ou apreensiva
com o procedimento que comegard as 15h, ela conversa e conta de forma natural sua
trajetria até chegar aos seus 17 anos e relata coisas das quais s6 tomou conhecimento
pelas histérias contadas pela sua familia. Talvez a tranquilidade seja pelo fato de ndo
ser uma experiéncia nova, pois a partir de trés meses de vida esse tipo de experiéncia
se faz rotina para a menina. Ela nasceu com fissura labial, desde entdo o prontuario
do seu tratamento se mistura com a histéria da sua vida.

A fissura labiopalatal de Thaylissa ndo foi detectada no exame pré-natal e apds
o parto a surpresa foi inevitdvel. Sua mae, Cleide Maria, nunca tinha visto outro caso
de fissura e por isso o choque ao ver sua filha foi grande.

- Eu e meu marido tinhamos planejado a gravidez, por isso, para mim, foi mais
tacil lidar com a situagio depois que o médico informou toda a familia que o nosso
bebé era saudével e que a fissura ndo era um problema. Para o meu marido foi mais
dificil, ele quase entrou em depressio, se trancou no quarto, ficou muito mal mesmo.
Era dificil para ele entender que ela estava bem apesar da fissura e que ela poderia ser

corrigida. Ele foi entendendo quando o tratamento comegou, pois ¢ mais facil aceitar
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quando a gente estd por dentro do assunto, conhece tudo”, conta Cleide.

O Centrinho entrou na vida de Thaylissa muito cedo, logo que nasceu o médico
que fez a cesariana sugeriu que os pais levassem a crianga ao Centrinho, em Bauru.
Com trés meses de idade ela ja havia viajado 2.146 quilémetros, passado trés dias
e trés noites dentro de um o6nibus para chegar ao seu destino e a sua primeira
consulta. Ela conta sua histéria com empolgacio, quem escuta percebe que ela se
interessa por cada detalhe, faz questdo de contar passo por passo, desde a primeira
viagem, a primeira cirurgia, a primeira esperanga, a primeira lembranga, como se a
cada dificuldade que passasse a vida lhe devolvesse um sorriso.

-A primeira vez a gente veio para o médico me analisar, e a partir da segunda
visita jd fiz cirurgia para corrigir a fissura, com seis meses, a do palato foi realizada
pouco tempo depois. Logo apés fiz mais duas porque meu ouvido infeccionou e a
ultima fiz enxerto no libio.

Thaylissa sempre viajou acompanhada de sua mie, Cleide, e a partir da
segunda viagem conseguiram a ajuda do governo, o Tratamento Fora de Domicilio,
ouTFD. Este direito que todo cidadio, usudrio do SUS (Sistema Unico de Sadde),
tem ¢ sobre o direito de ir e vir para quem precisa sair da cidade em que reside
para encontrar tratamento em locais com a distancia superior a 50 quilémetros.
Engloba o pagamento das despesas relativas ao deslocamento, didrias para
alimentagio e hospedagem.

O vo6o do estado do Maranhio até o estado de Sdo Paulo tem duragio de oito
horas, com o trajeto feito de Aeroporto de Imperatriz/ Prefeito Renato Moreira ao
de Bauru/ Moussa Tobias, com conexdo nas cidades de Brasilia e Sao Paulo.

-De v6o mesmo sio 8 horas, mas nio tem voo direto, entdo a gente vai de
Imperatriz para Brasilia, de 14 para Sdo Paulo e da capital para Bauru. E uma
maratona de v6os e esperas em aeroportos, a viagem acaba durando o dia todo, mas

¢ muito menos cansativo que os trés dias de onibus, contabiliza a mae.



Outra histéria que Thaylissa faz questio de contar é de sua infecgdo no
ouvido, que a fez passar por duas cirurgias. Com quase trés anos de idade o
problema comegou.

-A gente veio ao Centrinho e operou, mas voltou a infec¢do. Eu operei
de novo e nunca mais tive problema. Eu nio escuto do ouvido direito, mas o
esquerdo compensa. Depois disso eu vinha para o ¢ todo ano, passava por todos
os especialistas, de médicos a psicélogo e assistente social, é tudo muito completo.
Eles vio acompanhando todos os passos do meu tratamento, ¢ um hospital muito
bom, acho que é o melhor do pais! Minha tltima cirurgia foi a quatro anos atris,
agora eles vio colocar um osso sintético na minha boca, porque onde tinha a fissura
nio tem osso né, entdo nio nasce dente. Depois eu vou colocar até aparelho pelo
Centrinho mesmo, para ficar tudo perfeito.

A empatia e o afeto que a menina de Imperatriz tem pelo Centrinho é evidente
pelos elogio e pela total confianga de que o tratamento daria certo. Mie e filha s6
voltam para casa no domingo. Depois da cirurgia, Thaylissa continuard internada
por mais dois dias com a companhia da mée. O préximo passo do tratamento serd
a corregdo ortodontica, que s6 pode ser feita apds os 21 anos de idade, quando a
face ja terminou de crescer podendo assim ser submetida a uma cirurgia plistica.

Apés quase meia hora de conversa, o nome de Thaylissa foi anunciado para que
fosse ao centro cirtdrgico. Me despedi de ambas e elas sumiram corredor adentro.
Terminei de escrever minhas anota¢des e quando estava saindo do Centrinho
encontrei novamente Cleide na sala de recep¢do. Ao cumprimentar novamente a
mie pude perceber uma ligrima escorrendo de seus olhos e o abrago mais apertado.

-Nossa conversa 14 dentro foi muito boa, me fez esquecer por alguns minutos
que minha filha ia entrar em uma cirurgia, sei que néo ¢ grave, mas mae sempre fica

naquela agonia. Muito obrigada pelo tempo que doou a gente.
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“E todo amor e carinho.”

barulho dos trovées do lado de fora do hospital anunciava

a chuva que estaria por vir. Era dia 22 de mar¢o de 2013. O
relégio marcava o hordrio do almogo, 11h40. Entrei timida na sala de recrea¢io
e logo avistei um casal que conversava com um sotaque diferente, quase de dificil
compreensdo. Me aproximei e disse a proposta do meu trabalho e eles, muito
solicitos, aceitaram.

Francisco Sebastido de Souza Aradjo e Joice Meury de Freitas Aradjo,
naturais, respectivamente, de Itaquatiara e Anori, ambas cidades no interior do
Amazonas, sdo casados hd quatro anos e possuem dois filhos: Pablo Emannuel,
de 3 anos e Jordana de 1 ano e 7 meses. A familia mora agora em Manaus, o pai
é policial militar hd dez anos e a mie dona de casa. A diferenca de idade de mais
de dez anos — Francisco tem 36 e Joice 22 — ndo deixa transparecer em suas ideias
e objetivos.

Jordana nasceu com fissura no ldbio e no palato. No momento do parto
foi uma surpresa para toda a familia porque o exame de pré-natal nio tinha
identificado a anomalia.

-Apesar de termos feito todo o acompanhamento, como o pré-natal e o
ultrassom, nio foi identificado nenhum problema. A médica que fez os exames
até ficou na duvida, mas nio nos disse nada. A Joice ja me dizia que sentia algo
diferente, quando notou a diferenga nio se abalou tanto, mas para toda a familia
foi muito impactante.

Logo que o pai recebeu a noticia, correu para o computador para pesquisar



mais sobre o assunto e ja inscreveu a filha no hospital de Manaus. O pai tinha
visto também sobre o Hospital de Reabilitagio de Anomalias Craniofaciais, em
Bauru, relatou ter visto a estrelinha azul do simbolo como algo tdo distante,
uma realidade longe de ser alcancada, e agradeceu a Deus por estarem, hoje,
realizando o que se tornou uma missdo na vida deles: tratar a filha no centro
de referéncia da América Latina. A esta altura da conversa os olhos dos pais j
estavam marejados de dgua.

A pequena Jordana iniciou o tratamento em sua cidade natal, em um
pequeno centro de tratamento com uma estrutura menor e dentro do Hospital
do Cancer, que cuida de pacientes fissurados e conta com uma equipe de cirurgiao
plistico, com acompanhamento de fonoaudiélogo, pediatra e dentista.

-Tivemos dificuldades para entrar no programa do governo, o TFD,
entdo o come¢o do tratamento da Jordana foi feito 14 em Manaus mesmo. A
cirurgia do labio foi feita 14, quando ela tinha cinco meses, depois conseguimos
entrar no programa para vir para Bauru e agora ela estd fazendo a cirurgia no palato,
relata o pai.

Enquanto conversivamos, a funciondria da drea de recreagio, Sheila
Garcia, veio chamar todos os pais para o almogo. Os chamados pais canarinhos,
devido a cor amarela do avental, tém o direito a almogarem no refeitério do
Centrinho de forma gratuita, e os palmeirenses, acompanhantes de avental verde,
almocam em algum restaurante dos arredores. Como a nossa conversa ji estava
caminhando para o término, decidimos continuar ali e depois seguirfamos para
o almogo.

Joice ainda contou que o atendimento feito no inicio em Manaus nio foi
adequado, pois a especializa¢do do hospital era no tratamento do cincer, entdo
os outros casos eram colocados em segundo plano. Com a realidade totalmente

diferente, a mae ressalta que em Bauru, por ser a especialidade do Centrinho, o

53



o4

tratamento € diferenciado, “é todo amor e carinho”.

O casal e a pequena Jordana vieram a Bauru com ajuda da Congregacio
Crista que, depois da reunido com o conselho da igreja, os ajudaram dando as
passagens de Manaus a cidade sem limites.

-O pediatra da nossa igreja, Dr. Lindomar, sugeriu que levissemos o
nosso problema ao conselho, para que pudéssemos ser ajudados de alguma forma.
A nossa familia fez uma rifa também para que conseguissemos vir a Bauru trazer
a nossa filha e juntamos com as nossas economias e estamos aqui, realizando este
sonho, completa Joice.

A continuagio do tratamento de Jordana como a consulta com o
tonoaudiélogo e com o dentista, segundo Joice, deve continuar no Centrinho.

-Agora nés pretendemos continuar vindo sempre para cd, terminar todo
o tratamento aqui, pois é o que querfamos desde o comego e ficamos bem
satisfeitos com o que encontramos neste hospital. A partir do momento em que
entramos em contato com o Centrinho aconteceu tudo bem répido, em pouco
tempo jd recebemos a carta marcando a nova cirurgia e estamos aqui, ela jd estd
sendo operada novamente e até sibado jd devemos voltar para casa.

Joice, a canarinho, saiu para almogar no refeitério e continuei a conversa
somente com o pai. Ele prosseguiu o didlogo com um olhar distante e tristonho,
pois dizia que antes de receber todas as informagdes passadas no Centrinho,
perdia as noites de sono preocupado com o futuro da filha.

-Fiquei muito triste no inicio, porque pensei que as pessoas tratariam ela de
uma forma diferente. E, como ela se aceitaria quando fosse mais velha? Depois
fui descobrindo que tinha tratamento e que teria uma vida normal, fiquei mais
tranquilo.

Francisco contou que, nos primeiros dias de vida, Jordana quase nio

conseguia se alimentar devido ao palato aberto. A bebé ficava brava, irritada pois



ndo conseguia sugar o leite dos seios da mie e, como solugio, passaram a usar a
mamadeira com o bico ortodéntico de silicone e, a partir de entéo, a alimentagio
se normalizou e Jordana passou a ganhar peso.

Francisco conta que a distancia de 3.765 quilometros entre Manaus e Bauru
e a apreensdo por desconhecerem a cidade foi motivo de preocupagio.

-Embora eu ji tenha vindo para Sdo Paulo, o interior eu nio conhecia. E
viajamos de Manaus a Sdo Paulo durante quatro horas e depois ainda pegamos
um 6nibus por mais quatro horas e meia, o fato de ser longe dificultou, mas
viemos resolver o problema.

O pai deixa transparecer ainda um ar de tristeza ao falar de seu filho
mais velho, Pablo Emannuel, que ficou em Manaus com sua mée e irmas. O
primogénito completara 3 anos no tltimo dia 17 e os pais, Francisco e Jordana,

ja estavam em Bauru e nio puderam estar presentes.
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“Aqui ele esta amparado até o crescimento parar.”

s causas da fenda palatina e da fissura labial ainda sdo desconhecidas.

O que a ciéncia pode afirmar sdo os fatores de risco que podem
estar envolvidos em sua manifestagdo: deficiéncias nutricionais, doengas maternas
durante a gestagio, radiagdo, medicamentos, dlcool, fumo e hereditariedade.

Arlete Assis Soares e Gleidson Gongalves, ambos nascidos e moradores da
cidade de Jatai, interior de Goids, sdo pais de Guilherme, 5 anos, e Gustavo, 1 ano
e 2 meses. O sustento da familia advém do emprego do pai, que ¢ padeiro em uma
panificadora da familia. O segundo filho do casal, nascido em 16 de fevereiro de 2012,
foi diagnosticado, no parto, com fenda palatina. A obstetra, a principio, comunicou o
marido e a mie de Arlete, Glducia Freitas Assis, sobre a anomalia de Gustavo.

-A obstetra me deu a noticia no dia seguinte, ela explicou também o que
era a fenda palatina, disse que a causa ainda era desconhecida, mas que possuia
tratamento. A filha da doutora é dentista de casos especiais e conhecia o Centrinho,
entdo ela logo me indicou.

Arlete e toda sua familia iniciaram o procedimento através da Secretaria de
Satde do estado de Goids para que pudessem vir a Bauru, mas a burocracia impediu.
O Tratamento Fora de Domicilio, TFD, s6 ofereceria ajuda para que eles fossem no
hospital de Goiania, local nio especializado na anomalia. Segundo funcionarios da
Secretaria, o auxilio era liberado somente para casos considerados graves. Foi entdo
que a méde de Gustavo buscou por conta prépria o contato do Centrinho, ligou
e encaminhou todos os documentos necessarios por fax e, em um més, estavam

iniciando o tratamento. O pai, Gleidson, percorreu 566 quildmetros para trazer a



esposa, sua sogra e seu filho para Bauru e ji teve que voltar para Jatai para trabalhar.

A primeira vez que vieram para Bauru, a mie de Arlete foi quem veio
acompanhando ela e o bebé. Ao chegarem no Centrinho, mae e filha desconheciam
a cidade, os lugares nos quais poderiam dormir e foi o taxista em frente ao hospital
que mostrou toda a regido e sugeriu as pousadas.

-De 6nibus, o ar condicionado é muito gelado e o Gustavo nio pode chegar
aqui gripado, sendo ndo pode fazer a cirurgia. Chegamos no sdbado, ontem o Gu
passou o dia fazendo exames, passou por todos os médicos e descobriram que ele
também tinha um problema no ouvido. O “otorrino” disse que ele tem catarro
acumulado dentro do ouvido, por isso hoje além da cirurgia do palato ele também
vai fazer uma no ouvido.

Gustavo tem a fenda somente no palato. Os médicos do Hospital de
Reabilitagio de Anomalias Craniofaciais tentaram encaixar o pequeno no programa
TOPS (Timing of Primary Surgery for Cleft Palate) — financiado pelo Institutos
Nacionais de Satide dos Estados Unidos e desenvolvido pelo Centrinho e por mais
23 centros craniofaciais - que realiza a cirurgia primdria com 6 meses de idade, mas
nio foi possivel porque o bebé tinha uma cardiopatia tornando a cirurgia arriscada.
O procedimento, entdo, foi marcado para quando a crianga tivesse com um ano.

-Se tivesse tratado em Goidnia, o Gustavo ji teria feito a cirurgia, mas talvez
nio teria sido descoberto o problema no ouvido dele. Ele sempre mexia no ouvido.
Se o especialista ndo tivesse olhado talvez a gente sé fosse descobrir muito mais
para frente, quando ele comegasse a falar. Agora o méd ico disse que ndo vai afetar
em nada a audicio dele, jd vio operar e depois ndo volta porque a fissura ja vai estar
techada. Se descobrisse s6 mais para frente ele poderia até perder a audigéo, por isso
que insisto tanto em fazer o tratamento aqui, por mais que seja mais dificil ¢ melhor
para ele.

Arlete fez todo o acompanhamento pré-natal durante a gravidez, mas nenhum
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anormalidade foi detectada. O ultrassom em 4D ainda ndo existe na cidade em
que ela mora, dificultando a detecgio da fissura. Quando o feto tinha entre 10 a 12
semanas, foi realizado o exame de translucéncia nucal, por ultrassom, para detectar
sinais de problemas genéticos e o resultado foi dentro do limite aceitdvel.

-Tem um exame que se faz no feto, entre 10 e 12 semanas, é para detectar
problemas no desenvolvimento. Como ficou no limite ela achou que pudesse ter
algo errado no desenvolvimento dele, mas nio me falou nada porque ndo tinha
certeza e as chances eram pequenas ji que ainda estava dentro do normal.

Gustavo nasceu muito magro, com 2,7 quilos, diferente do primeiro filho que
nasceu com 3,5 quilos, e a mie conta que ele foi perdendo peso, porque a médica
insistia na amamentacio e ele ndo conseguia sugar o leite. Chegou a desidratar,
ficou internado novamente. Depois que o filho saiu do hospital, Arlete nio teve
coragem de voltar a dar o seio para ele porque ficava com dé do filho ndo conseguir
mamar. A mie acabou trocando de pediatra, pois achava que o primeiro nio estava
sendo bom com seu filho.

Na cidade em que a familia mora o nascimento de bebés com fissura € raro, a
obstetra Dra. Silvia, que acompanhou Arlete, tem 30 anos de profissio e o Gustavo
¢ o terceiro caso que ela atendeu. Os outros dois pacientes que ela teve com a
anomalia foram da mesma mie e também trataram-se no Centrinho, por isso ela
passou o telefone para a mie se tranquilizar, conversar por quem ji passou por isso
e entender como funcionava.

Arlete declara-se uma mée muito preocupada com a saide do filho. Conta
que o pediatra dele fica até sem paciéncia, porque a mie, por causa de qualquer
mudanga, o leva ao hospital. “Mae tem um sexto sentido, quando a gente acha que
tem alguma coisa errada é porque tem, pode pesquisar que tem!”

Como a familia mora no interior de Goids, ser mde nova — Arlete teve seu

primeiro filho com 15 anos — nio causa choque. Tanto Guilherme quanto Gustavo



ndo foram programados mas, para a jovem , isso néo é problema. “Mais pra frente a
gente faz o que ficou para trds”.

Hoje, Gustavo vai fazer a cirurgia de palatoplastia, para corrigir a fenda do
palato e a micro otoldgica, que vai colocar um dreno no ouvido. Esse dreno vai ficar
um ano no ouvido do menino e a secre¢io que estd dentro dele vai sair naturalmente.
O procedimento estd marcado para as 14 horas.

-Antes da cirurgia eles passam instrucdes e explicam tudo. Aconselham muito
sobre higiene, alimentagdo, me ensinaram muita coisa para ele poder se desenvolver
direitinho. E isso que eu acho 6timo aqui, eles passam seguranga, explicam tudo
para a gente. Mesmo nio tendo a cirurgia ja ¢ um acompanhamento.

Arlete conta uma histéria da familia que ela acredita que talvez explique a
fissura do filho.

-Eles diziam na minha familia que o sangue do meu bisavd e da minha
bisavé ndo combinavam, entdo o primeiro filho nasceria perfeito e todos os outros
nasceriam com deficiéncia. E aconteceu mesmo, meu avd, que foi o primeiro filho,
nasceu perfeito. Depois eles tiveram mais 12 filhos e todos nasceram com problemas,
nio andavam, tinham muitas deficiéncias e todos morreram cedo. A que viveu mais
tempo, chegou aos 24 anos, e ela tinha a fissura labial.

Enquanto o filho estd em tratamento em Bauru, a mie esti hospedada na
pousada da Sénia, nos arredores do hospital. O dia em que voltaro para Jatai ainda
¢ indefinido e dependera da recuperagio de Gustavo — a internagio pés-cirtrgica
varia de um a dois dias. Mie e filho ainda continuardo com todo o acompanhamento
dado pelo Centrinho.

-Eu acho 6timo o acompanhamento ir até os 20 anos de idade, porque a gente
vé que é s6 o céu da boca, mas pode desenvolver outras coisas. Igual, eu nunca
imaginei que ele teria que fazer uma cirurgia no ouvido e teve. Podem surgir outras

coisas, aqui ele estd amparado até o crescimento acabar.
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“Olhos apreensivos e desconfiados.”

lhos apreensivos e desconfiados. Foi assim que Daniele Cristina
Cardoso, mie do paciente Mateus Gabriel, me recebeu na sala
de recreagio do Centrinho.

-O4j, tudo bom? O recepcionista me informou que a senhora veio do Parani,
serd que nds poderiamos conversar um pouco?

-Mas é rapido?

Daniele, 24 anos, é casada com José Roberto Segobi de Souza, 33, e
possuem um tunico filho, Matheus Gabriel Segobi. A mide é dona de casa e o pai
¢ carpinteiro em construgio civil de prédios e sempre moraram em Londrina,
interior do Parana. No dia dois de desembro de 2012 nascia o primogénito.

A jovem mie descobriu que o filho ia nascer com a fissura ainda na gestagio,
durante a realiza¢io do ultrassom morfolégico, no quinto més de gestagdo. A
partir de entdo teve todo o acompanhamento em Londrina, no CEFIL, Centro
de Apoio e Reabilitagdo dos Portadores de Fissura Libio Palatal de Londrina,
que presta assisténcia a mies e criangas que nascem com a fissura labial e do
palato.

-Como sou muito curiosa, abri o exame antes de levar ao médico e
vi escrito “fenda ldbia a esquerda”. Liguei para ele para saber o que era, e ele
me disse para ir até o consultério para que ele pudesse me explicar da melhor
maneira possivel.

A mie conta que nunca tinha ouvido falar do problema, nem visto

ninguém com a fissura. S6 ficou sabendo do problema quando o médico explicou



com o resultado do seu exame.

-Pessoalmente eu nunca tinha visto nio, sabia de umas crengas que o
povo mais velho falava, de ndo pode carregar chave no sutia durante a gestagio se
ndo as criangas nasciam com a fissura, mas para mim era sé uma histéria, nunca
tinha visto.

Com a descoberta da fenda a mae comegou a procurar saber como seria
o tratamento. A avé de Daniele, Dona Sheila, trabalhava na UEL, Universidade
Estadual de Londrina, e conhecia uma funciondria que tinha um filho com
fissura, e foi a partir deste contato que conheceram o CEFIL, vinculado ao
Centrinho. Todo o suporte necessirio pré-parto foi dado a Daniele e sua familia,
como por exemplo, o apoio de psicélogos e de médicos. Apds o nascimento
de Matheus, a institui¢do continuou oferecendo o apoio com a fonoaudidloga,
o terapeuta ocupacional, o dentista e o ortodontista até encaminharem para a
cirurgia, realizada em Bauru.

-Lid no CEFIL eles deram todo o suporte antes do Matheus nascer. Me
ajudaram a entender a fissura, me explicaram como ia funcionar o tratamento
e como eu teria de lidar com o problema dele. Quando ele nasceu o pessoal da
institui¢do foi na maternidade me acompanhar, me ensinaram como amamentar,
a posi¢do e o bico certo para a mamadeira.

Daniele conseguiu a ajuda que é oferecida pelo governo, o TFD, com o
pagamento das passagens de ida e de volta e um vale-alimentagdo no valor de
30 reais por dia, mas contestou esse valor. A mie ainda reclama que s recebe a
alimentagio pelo Centrinho quando o filho estd internado.

-Eu falei com a assistente social sobre a desigualdade na ajuda de custo
entre uma pessoa e outra, dependendo da cidade ou do estado. Com a ajuda
de trinta reais por dia nio dd para fazer nada, a gente gasta muito mais aqui

do que isso. S6 de pensdo, desde quinta, eu jd gastei mais de trezentos reais.
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Tem uma moga de Seta Lagoas, que afirmou receber mil e oitocentos reais, e a
gente tem que virar do avesso para conseguir ficar com trinta reais. Assim que
eu chegar em Londrina vou procurar o Ministério Publico para saber o motivo
desta diferenga”.

De o6nibus, a viagem de Londrina para Bauru tem uma duragio de
cinco horas, enfrentando 287 quilémetros. Miae e filho sairam da cidade natal
na quinta-feira, 11 de abril, as 14h, e chegaram ao seu destino as 19h. A familia
ja tinha reservado uma pensdo para ficar, para nio precisar procurar quando
chegasse. Na sexta, Matheus passou por dentistas, fonoaudiéloga e psicéloga e
na segunda ja comegou a rotina de internagio.

-Obom é que o Matheus nunca me deu trabalho,desde a primeira cirurgia,
no pés-operatério, alimentagio, mesmo nas viagens e nos acompanhamentos
nunca foi dificil, ele é bem tranquilo. Teve acompanhamento desde a barriga,
entdo acho que ele estd muito acostumado com tudo.

Daniele ji perdeu as contas de quantas vezes seu filho veio para o
Centrinho, desde cirurgias a acompanhamentos. A primeira consulta em Bauru
foi com menos de dois meses de vida e, contando somente as vindas para cirurgias,
foram mais de cinco visitas. Matheus operou o ldbio com trés meses de vida,
techou o palato quando completou um ano e, entre as duas operagdes, foram
realizadas vérias cirurgias no ouvido. Em janeiro de 2013 foi feito o enxerto
6sseo no ouvido, e logo apds o enxerto dsseo na gengiva. Hoje, Matheus vai
colocar mini placas na gengiva para poder colocar o aparelho. A mie explica que
o procedimento ¢ parte de uma pesquisa nova na drea.

-Este aparelho € para quando ele for fazer a cirurgia ortognitica, ela nio
ser tdo agressiva. Nesta cirurgia é quebrado o osso da mandibula para empurrar
para trds para a mordida ficar certa, porque hoje ele tem aquela mordida cruzada.

Este aparelho que eles estdo pesquisando é para ndo precisar realizar esta cirurgia,



mas se mesmo assim precisar vai amenizar bem a agressividade da cirurgia. Mas
isso € s6 depois dos dezoito anos dele.

O dnico fato que incomoda mesmo Daniele é ter de vir muitas vezes
para Bauru. Ela conta que neste ano, somente no més de maio de 2012, teve que
vir duas vezes, e agora com o aparelho o filho terd que vir mensalmente para o
hospital acompanhar a evolugio e fazer a manutengio.

-Eu queria arrumar um emprego, mas com tantas viagens fica
praticamente impossivel. Patrio nenhum entende tantas faltas. Desde o ano
passado estdo sendo muitas vindas para Bauru, sé6 ano passado foram quatro.
Com este aparelho novo, vamos ter que vir todos os meses, e dura de seis meses
a um ano.

Ao final da conversa, Daniele ja me tratava de uma maneira amigéavel
e me chamou para acompanhi-la no almogo. Agradeceu minha companhia e a

nossa conversa durante a espera pela saida do filho da sala de cirurgia.
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“Eu me senti um pouco culpado.”

ra uma quinta-feira chuvosa mas o sol insistia em sair. Cheguei

as 11h20 ao Centrinho e queria uma familia que viesse do
Sudeste. Como de costume fui a sala de recreagio, onde muito pais esperam
pela cirurgia dos seus filhos fazendo artesanato ou mesmo assistindo televisao,
a fim de encontrar acompanhantes que pudessem contar suas histérias de
vida. Nio obtive sucesso, entdo voltei a recepgio e pedi para conferir a lista
dos pacientes. Animada, pois soube que os pais de Livia, vindos de Amparo,
interior de Sdo Paulo estariam 14, corri de volta a sala.

Logo que voltei encontrei um pai apreensivo, cabisbaixo, contando em voz
baixa a sua histéria a outra colega da sala e resolvi interromper perguntando se
podia participar do didlogo pois estava escrevendo um livro reportagem.

-Vou contar de novo a minha histéria, mas minha esposa é um pouco
timida entdo acho que ela ndo vai querer participar da conversa.

Esequiel dos Santos é casado com Marta dos Santos e vieram de Amparo,
interior paulista, a 310 quilometros da cidade de Bauru. O marido é auténomo
e a esposa esteticista. Livia ndo completou 1 ano de idade. O pai contou que
descobriu a fissura no libio de sua filha ainda no ultrassom 3D.

-Foi no quinto més de gestagio, a médica estava fazendo o procedimento
do ultrassom e detectou algo errado, tocou uma sirene e chamou a outra
ginecologista da clinica, foi quando a segunda médica confirmou e nos deram
a noticia. O primeiro impacto assusta, abala, mas eu me segurei um pouco para

tranquilizar a esposa.



Os pais da pequena Livia ouviam pela primeira vez a palavra fissura e
ndo faziam ideia do que era e como proceder, mas a médica do ultrassom ji os
tranquilizou dizendo que era simples, que tinha solugdo e que eles tinham que
aguardar mais dois meses aproximadamente para saber a intensidade, ou seja,
se envolvia s6 o ldbio ou se afetaria o palato. E, no oitavo més de gestagio, foi
avaliado pela respiragio do bebé e pelo osso do céu da boca que apenas o ldbio
de Livia tinha sido afetado.

O pai ainda contou que ele usava uma pomada antialérgica que possuia
um componente que talvez pudesse ter ocasionado a fissura na bebg, e assim,
a ginecologista pediu para que suspendesse ou que nio tivesse o contato com
a esposa Marta.

- Eu me senti um pouco culpado depois que recebi esta informagio, mas
depois, com ajuda de psicélogo, vi que nio tinha como afirmar que foi aquele
remédio que causou a fissura na minha filha e fiquei mais calmo. E mesmo que
tenha sido, como a gente ia saber? E ainda fui descobrir esses tempos que um
primo da minha mie também nasceu com esse problema. Pode ser hereditirio
também.

E, no dia 23 de novembro de 2012, quando Livia nasceu, o médico de
plantio, Dr. Elias, tranquilizou os pais dizendo que a fissura era superficial e
ja indicou o Centrinho. Os pais entraram em contato para agendar a primeira
consulta e logo nos primeiros 15 dias Livia partiu com os pais para a avalia¢do
e, ap6s a checagem, foi marcada a cirurgia para margo de 2013, quando Livia
estaria completando 3 meses de vida.

A reagio de toda a familia, tanto de Esequiel quanto de Marta, foi bem
tranquila porque desde o exame de ultrassom eles jd estavam alertados sobre a
fissura no ldbio de Livia.

-N6s demoramos um pouco para informar a familia, pois tivemos
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também que aprender a lidar com a situa¢io muito nova e fomos em busca de
conhecimento, vimos que era tranquilo e s6 depois informamos a todos, nio sé
o problema, mas o problema junto com a solugio.

Da primeira vez que Esequiel e Marta vieram ao Hospital de Reabilita¢io
de Anomalias Craniofaciais, em dezembro de 2012, encontraram um casal
de Tocantins que também se identificou muito com o Centrinho, com a
receptividade, com o calor e carinho dos funciondrios e com o amor que todos
tratam os pacientes € 0s seus pais.

-O atendimento do Centrinho ¢ excepcional, ndo é nem 100%, se tiver
algo mais que 100% ¢ o que o hospital faz por nés. E bem completo, desde a
assisténcia social, a enfermagem, drea de nutri¢do. Ndo tem como ficar com
duvidas em relagdo a nada, todos os médicos estio disponiveis para explicar
todos os procedimentos e prazos.

Livia entrou na sala de cirurgia no inicio da tarde e deve ficar em
observagdo por 24 horas. Os pais permanecerdo em Bauru por mais dois dias.
A mie, Marta, tem um leito reservado ao lado de sua filha para poder passar a
noite em sua companbhia, jd o pai estd hospedado na Pousada da Vanda, ha duas
quadras do Centrinho.

-Minha filha entrou para a sala de cirurgia 13h, ji deve estar acabando.
Mesmo sendo uma cirurgia simples, ndo adianta, cora¢io de pai e mie fica
aflito, e nés s6 vamos nos acalmar depois que virmos ela. O lado bom daqui é
que todos os pais estdo na mesma situagdo e um reconforta o outro.

Apés finalizarmos a entrevista, fomos a procura da mie, Marta, para
tirarmos uma foto, o pai e a mie de Livia. Ela estava na sala de televisio e
no comego, um pouco timida, ndo queria que a gente registrasse o momento.
Apébs um pouco de conversa, Marta cedeu com a condigio de poder passar

um batom.



Assim que a foto foi tirada, a recepcionista da drea de recreagdo anunciou
que a cirurgia de Livia tinha sido finalizada. Mais do que depressa, Esequiel

e Marta se despediram correndo e se perderam pelos corredores do hospital.
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“Devolvemos a vida para essas criancas.”

ra uma ter¢a-feira de abril, o sol batia forte na janela da recepgio,

mas a temperatura nio passava dos 21 graus. Cheguei as 9h20
ao Centrinho e a entrevista com a chefe técnica da Divisao de Odontologia
do Centrinho, Dra. Terumi Okada Ozawa, estava marcada para as 9h30. Subi
para o corredor da sua sala e assim que cheguei reconheci a doutora por seu
semblante oriental, e ela logo acenou para mim.

- Vocé que marcou a entrevista comigo? Aguarde sé um momentinho,
estou terminando uma conversa e jd te chamo.

Fiquei sentada na cadeira do corredor por cerca de 10 minutos. Observei
a correria em que todos os funciondrios estavam, sempre de um lado para o
outro com um prontudrio nas maos, mas sempre com uma simpatia e com uma
energia contagiante. Logo a Dra. Terumi ja vinha ao meu encontro com um
sorriso largo e um abrago.

A doutora, nascida em Lavinia, interior de Sdo Paulo, hd 260 quilometros
de Bauru e iniciou sua vida no Centrinho em 1982 como residente em
Reabilitagio Oral, logo apés terminar sua graduagdo em Odontologia na
Universidade Julio de Mesquita Filho de Araraquara. Entre 1986 ¢ 1988
cursou a Pés Graduagio na Tokyo Medical and Dental University e é diretora
da drea de Odontologia do Centrinho desde 2007.

- Eu fiquei apaixonada durante o meu primeiro ano de Odontologia e
pude tratar de pacientes fissurados ao longo de minha graduagio. A gente

acaba criando um amor pelos pacientes, por suas histérias de vida e pelas



batalhas didrias que eles tém que enfrentar para conseguirem se tratar. Quis vir
para Bauru e hoje sou diretora da Divisio de Odontologia.

Iniciamos a conversa com uma histéria sobre pessoas fissuradas que viviam
na China e que eram largadas para viver em abrigos e nas montanhas, porque
os pais, devido a superlotagdo que assolava o pais, desejavam filhos perfeitos;
assim como a preferéncia pelo sexo masculino do bebg, contribuindo para um
massacre de meninas. Em contrapartida, ela complementou que a primeira
cirurgia em um paciente fissurado foi feita na China, datada de 390 a.C.

- Nos orfanatos s6 tinham criangas com deformidades e eram muito
judiadas, por exemplo, nos banquinhos tinham vérios buracos onde as criangas,
acorrentadas, eram obrigadas a fazerem as necessidades ali e passavam dias e
noites sem poderem andar.

O povo brasileiro, segundo a doutora, ja possui outra cultura, é caloroso,
receptivo, cuida bem dos filhos, tendo como unica dificuldade a distincia que
ha entre os lugares no Brasil. O tratamento do palato e da fissura é multi
interdisciplinar, ou seja, é a longo prazo, ndo podendo ficar apenas na cirurgia,
ou na fonoaudiologia, ou na odontologia, tem que ter a agdo conjunta das
equipes e o tratamento a distincia ¢ dificil. No Centrinho, hda sempre um
trabalho com os recursos humanos dos outros 26 centros que reabilitam os
pacientes com as mesmas dificuldades enfrentadas pelo hospital de Bauru.

- O que mais tem ¢ paciente querendo fazer cirurgia, mas o que mais
demora sdo os tratamentos complementares e as sequelas sdo criadas quando
s6 se opera e ndo faz mais nada, entdo é preciso ter esta orientagdo. Os pais
tem o dever de continuarem dando assisténcia aos seus filhos até o final do
tratamento. A operagdo é um passo importante, mas tem que ter o seguimento
para poder ficar estética e morfologicamente bem. Essa é a nossa missao.

As lagrimas de emogdo da Dra. Terumi surgem quando ela comegou a
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falar da importincia que o Centrinho tinha em sua vida, ji que aquele hospital
tazia parte de sua rotina profissional ha 31 anos.

Ela acredita que as pessoas que escolheram trabalhar na drea da satde tem
que possuir o dom e ter a consciéncia da missdo de servir sempre ao préximo.

-A cada dia que eu vejo criangas vindo com um caso novo ¢ uma
motiva¢do a mais para a gente poder devolver o sorriso para essas criangas,
nés nio devolvemos sé o sorriso, devolvemos a vida para essas criangas.

Em 1982, no inicio de sua carreira, a entdo residente de odontologia
teve a oportunidade de conviver com o Dr. Gastdo, o criador e o mentor do
que hoje é o Centrinho. Na época em que o hospital foi criado nido havia
nenhum profissional capacitado para lidar com essas anomalias craniofaciais
e ele sempre esteve a frente deste ideal.

Emocionada, como na época em que podia conviver diariamente com
este “espirito de luz”, a doutora conta que aprendeu a lutar como o Tio
Gastdo e todos que conviveram com ele compraram este sonho também.
E complementa que o atendimento humanizado faz a diferenca dentro
do Centrinho e por isso é sempre premiado entre os melhores hospitais
do Brasil.

-E muito gratificante poder dizer aos pais dos pacientes, que por muitas
vezes vem chorando, que a anomalia do filho deles tem solugdo. Eu sempre
falo que a fissura é um problema que nio afeta coordenagdo motora e nem
a inteligéncia, que o paciente, depois de operado, vai correr, vai brincar, vai
falar e vai ter todas as oportunidades de se tornar um de néds. Essa ¢ a nossa
grande alegria.

Ao final da nossa entrevista, Dra. Terumi foi até seu armdrio e me deu uma
caneta que possuia um cora¢io pendurado e em uma de suas extremidades

uma rosa vermelha, feita pelos pais dos pacientes durante a cirurgia de seus



filhos, com a coordenagio do Servi¢o de Educagio e Terapia Ocupacional. A

. « ~ z »
mensagem que vinha era “Nosso coragdo ¢é todo seu”.
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“E um trabalho feito com vontade, dedicacio
e amor.”

4 uma histéria no filme Na Natureza Selvagem, de diregdo e

roteiro de Sean Penn, do jovem Chris McCandless que cursou
a faculdade de Direito obrigado por seus pais e, assim que concluiu, no dia da
colagdo de grau, percebeu que seria infeliz naquela vida que nio foi escolhida por
ele e entregou o diploma nas méos deles e foi embora. O comego da histéria da
Dra. Melissa Zattoni Antoneli foi parecida.

A principio, minha entrevista seria com a chefe da secio de
Fonoaudiologia, Dra. Cristina Guedes, mas ao chegar em sua sala fui informada
por ela mesma que a nossa conversa nio poderia ser feita naquele momento pois
tinha surgido uma reunido de dltima hora e que outra fonoaudiéloga, muito
experiente também, me ajudaria na empreitada. Fui a sala ao lado e a Dra.
Melissa me recebeu com um sorriso reconfortante.

Melissa nio escolheu a profissio de fonoaudidloga por paixdo. Na época
em que terminou o Ensino Médio, entdo com 17 anos, a jovem era imatura,
como a maijoria com a mesma idade ¢, e ndo sabia exatamente o que prestar no
vestibular. Ndo foi uma “historinha” bonita de uma menina que sempre sonhou
com uma carreira e se dedicou a adolescéncia toda para alcanga-la, pelo contrario,
Melissa nio foi fonoaudiéloga das suas bonecas e nem pensava nisto na época.

-A escolha da profissdo, na verdade, foi bem por acaso. Minha mae sempre
foi muito superprotetora e, como sou de Bauru mesmo, acabei na faculdade de

Fonoaudiologia da USP, do mesmo jeito que poderia ter feito Odontologia e até



mesmo Jornalismo. Isso porque minha mie ndo queria que eu saisse de casa e
fosse morar fora, entdo foi algo casual a minha escolha, ndo teve nada de uma
paixdo de muito tempo.

Dra. Melissa tem 31 anos e hd dez mantém o contato com o Hospital
de Reabilitagio Craniofaciais. A escolha de trabalhar no Centrinho foi
completamente diferente, veio com a paixdo pelos pacientes e com identifica¢io
da ideologia do local de trabalho. A voz da doutora até muda para falar sobre
sua decisdo de seguir com a carreira de fonoaudidloga dentro do hospital e, ao
dizer que a escolha foi ficil, Melissa abre um sorriso de satisfagdo. A jovem
profissional explica que durante a sua graduagio ela se apaixonou pelo trabalho
desenvolvido pelo Centrinho, alids, a palavra “paixdo” aparece com bastante
frequéncia enquanto ela conta sua trajetéria.

Formada em 2002, estd dentro do hospital desde 2003. Como funciondria do
setor de Fonoaudiologia — Melissa é a representante da equipe de fonoaudiélogos
junto com a equipe Craniofacial (esta equipe envolve a otorrinolaringologia, a
ortodontia, a cirurgia plastica, a neurocirurgia, a assisténcia social, a psicologia e a
fonoaudiologia) — jd se foram 5 anos, quando prestou o concurso da USP em 2008.

-Eu me identifiquei muito no decorrer do curso com o Centrinho,
porque no 4o ano a gente tem uma disciplina curricular de Fissura, dada pela
docente Maria Inés Pegoraro e, além disso, eu fiz Iniciagio Cientifica também
com andlise de prontudrios de pacientes fissurados, entdo eu sempre soube que
tinha que trabalhar aqui e era isto que eu queria fazer.

A trajetéria dentro do Centrinho vai se misturando com a vida da jovem
Melissa. Ela passou pela drea de Audiologia e Genética enquanto fazia Mestrado
e Doutorado.

- Sempre me interessei muito pela drea académica, gosto muito de

pesquisa. Passei muito tempo na genética estudando outras anomalias além da
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fissura, foi o que me trouxe para o lugar que estou hoje. Entrei no Mestrado em
2004 e ja em 2006 emendei com o Doutorado, e no meio dele ja saiu o concurso
do setor de Fonoaudiologia, entdo estudei e consegui passar, e depois fui entrar
no processo de conclusdo do Doutorado. Dai eu tive uma folga cientifica. Minha
vida pessoal entrou no meio, pois eu casei, tive meu primeiro filho, fiquei de
licenga, entdo agora que meu filho estd com 1 ano e 8 meses que estou pensando
em projetos de novo.

Surge a pergunta sobre o interesse em fazer um Pés Doutorado, mas a
mie de primeira viagem briga um pouco com a vontade estudar. Ela explica que
ndo tem coragem de fazer isso com o menininho porque exige muito de seu tempo.

- Eu gosto muito do trabalho que desenvolvo aqui, ndo consigo ficar
longe, entdo passar todo esse tempo que passo aqui e mais o pés-doutorado
nio me deixaria tempo para me dedicar ao meu filho agora. Enquanto ele for
novinho ndo vou pensar nisso, vou me envolver orientando trabalhos de pessoas
que estdo formando, coisas que ndo me exijam tanto tempo, mas que também
ndo deixe de lado este meu lado cientifico.

O trabalho de tratamento da fala dentro do Centrinho ¢ totalmente
voltado a sua mecénica, Dr. Melissa vai explicando que sotaque e regionalismo
sdo respeitados dentro da variagio de cada paciente.

-A terapia em si ndo tem diferencas para pacientes de regides
diferentes, as diferencas sio tratadas como curiosidade mesmo. Eu nio vou
ensinar uma pessoa a falar “porta” com sotaque do interior de Sdo Paulo, nio
¢ uma preocupagio nossa. Pelo Centrinho, a “fono” trabalha com a avaliagio e
encaminha para o tratamento na regido. Muitas vezes nio existe a possibilidade
do paciente se tratar na regido de origem pois nio existe um profissional da drea,
neste caso, eles passam um més em Bauru fazendo um tratamento intensivo, com

terapia todos os dias e depois de um ano eles voltam e iniciam mais um més de



tratamento. Geralmente, nestes casos, os pacientes costumam ser de longe, entdo
eles tém sotaques diferentes, costumam “corrigir” a gente, ndo chega a ser um
estranhamento é uma brincadeira que a gente vai tendo com a forma de falar.
Muitos pacientes acabam pegando amizade, dai sempre que veem a Bauru vio
me visitar, ¢ muito recompensador.

Quando voltamos a falar do Centrinho, sobre o significa que este
hospital tem em sua vida, Dra. Melissa comeca a falar com a voz trémula e se
emocionou, emog¢iao que me atinge também ao ouvir alguém contar com tanto
amor sobre o seu trabalho.

-O Centrinho ¢ a minha segunda casa. Eu me identifiquei com isso
na faculdade, ¢ mais do que profissional, é pessoal. E o trabalho que eu fago
com amor. Eu nunca tive contato com nenhuma outra institui¢do, eu estudei
aqui, trabalho aqui, iz meus amigos, eu vivo aqui! Nio é aquele negécio “Eu
trabalho 14, mas se surgir algo melhor eu saio”, ndo, isto aqui ¢ minha causa, é o
ideal do Tio Gastio, é um trabalho feito com vontade, dedicagio e amor. E uma
realizagdo, as pessoas vestem a camisa, € isto que a gente abraga para fazer tudo
da melhor forma possivel.

Dra. Melissa jd conviveu com muitas histérias de pacientes fissurados,
grandes licoes de vida, e afirma que a cada dia, a cada paciente que atende, ela
aprende um pouco e vé que os seus problemas nio passam de meros detalhes
comparados aos problemas destas pessoas. Durante sua gravidez, em 2010, a
fonoaudidloga continuou trabalhando e acompanhando casos mais graves no
Setor Craniofacial e se emocionava a cada paciente e caso novo que conhecia.

-Na minha drea a gente pega muitos casos mais graves que decorrem
das fissuras, sdo situagbes que emocionam muito a gente e muitas vezes ja tive
que sair da sala para chorar. Nés lidamos com casos bem delicados, que as vezes

envolvem risco de morte, ¢ uma experiéncia intensa que acaba mexendo muito
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comigo. De quarta é quando a equipe se retine para atender estes casos, entdo
hoje é o dia que eu saio daqui com muita bagagem, eu aprendo muito, é uma
li¢ao de vida trabalhar aqui.

Ao ouvir a doutora falar, dava para perceber que ela é uma pessoa muito
envolvida com o trabalho, dava para sentir, no modo de falar, na entonagio, e na
vontade de explicar tudo em detalhes que ela ndo sé gosta muito do que faz, mas
como trabalha e executa todas suas fun¢bes na maior vontade de fazer tudo o
mais completo possivel.

Em 2010, o Centrinho foi fiscalizado pelo Ministério do Trabalho e
este constatou uma irregularidade de que funcionarios publicos e da Fundagio
para Estudo e Tratamento das Deformidades Craniofaciais (Funcraf) estariam
trabalhando juntos e nas mesmas fungdes mas com saldrios desiguais. Esta
entidade foi criada em 1985 com o objetivo de dar assisténcia ao préprio hospital
e para suprir a demanda de pessoal. Atualmente, mais de 200 funciondrios, entre
médicos, dentistas, assessores de comunicagio, psiclogos, secretdrias, atendentes
estio em uma situagio ilegal dentro do Centrinho e, perante a lei, ndo hd nada
a ser feito. Dentre todas as instincias possiveis, tentaram-se negocia¢oes, mas
a palavra final foi de que todos os funciondrios da fundagio contratados sejam
assumidos por servidores publicos, mediante concurso.

-Eu fui contratada por meio de concurso da USP, mas sobre os
funcionirios da Funcraf eu nio tenho muito conhecimento, mas fico triste com
a situagdo porque sei que sdo pessoas que amam o que fazem, que jd estdo aqui
h4 muito tempo e ja possuem a ideologia que o Tio Gastio tanto falava. E triste
pensar que pessoas que se dedicaram integralmente ao hospital podem nio voltar
a trabalhar conosco.

Ja no final da entrevista, pedi sua autorizagio para batermos uma foto

que ilustraria o meu livro reportagem. A doutora, toda vaidosa, passou um gloss



e arrumou seu cabelo. Apés tirarmos as fotos, Melissa se caracterizou como uma
pessoa falante e quando finalizo a conversa quem comega uma nova entrevista
¢ ela mesma. A doutora faz perguntas sobre minha vida, faculdade e profissio.
E uma pessoa que déd prazer de conhecer e conversar, quem diria que por tras
de uma escolha aleatéria de curso de faculdade poderia nascer uma paixdo tio

grande que envolve quem escuta?
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O cirurgido plastico me chamou para
conversar ¢ me disse que se eu voltasse para a
casa ndo seria ruim para mim, e sim para minha
filha, e quanto mais tempo eu deixasse a Leninha
sem tratamento seria pior. Tenho uma ajuda
maravilhosa neste hospital que a gente nio pode
perder. E um amor pela gente, pelo filho da gente

que eu oro todo dia de casa por eles.

D. ONILCE CARVALHO RABELO,
nascida em Cambé (PR), mae da paciente
Maria Madalena



Eu tenho uma consideragio enorme pelo
Centrinho. Por todos os tratamentos, pelos
tunciondrios que sdo carinhosos, por cada passo
adiante que eu dou rumo ao término do meu
tratamento. A cada dificuldade que eu e minha
familia passamos, a vida me devolve um novo

sorriso, mais alegre.

THAYLISSA DE SOUZA JORGE,
nascida em Imperatriz (MA),

estudante de Jornalismo
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Tratar nossa filha aqui no Centrinho foi uma
missdo dada por Deus. Meu marido, na época em
que estava pesquisando sobre este probleminha
da Jordana, entrou no site do hospital e observou
aquela estrelinha do simbolo do hospital e colocou
aquilo como um sonho e, a cada dia que passava,
batalhdvamos para que este sonho estivesse cada

vez mais perto da gente. E hoje estamos aqui.

JOICE MEURY DE FREITAS ARAUJO,
de Anori (AM),

mae de Jordana



Antes da cirurgia eles passam instrugdes e
explicam tudo. Aconselham muito sobre higiene,
alimentagio, me ensinaram muita coisa para ele
poder se desenvolver direitinho. E isso que eu
acho 6timo aqui, eles passam seguranca, explicam
tudo para a gente. Mesmo nio tendo a cirurgia ja

¢ um acompanhamento.

ARLETE ASSIS SOARES,
nascida em Jatai (GO),

mae de Gustavo
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Eu ji perdi as contas de quantas vezes vim
a Bauru trazer meu filho. Mas, a cada retorno, é
gratificante poder ver a mudanga no rostinho dele
e perceber que o seu sorriso estd cada vez mais
teliz. Claro que o meu sorriso de mie também
muda. Me sinto mais realizada por fazer com que
meu filho seja tratado como uma crianga igual as

outras.

DANIELE CRISTINA CARDOSO,
nascida em Londrina (PR),
mae de Matheus Gabriel



O atendimento do Centrinho é excepcional,
ndo é nem 100%, se tiver algo mais que 100% ¢
o que o hospital faz por nés. E bem completo,
desde a assisténcia social, a enfermagem, drea de
nutricdo. Nao tem como ficar com duvidas em
relagdo a nada, todos os médicos estdo disponiveis

para explicar todos os procedimentos e prazos.

ESEQUIEL DOS SANTOS,
nascido em Amparo (SP),
pai de Livia
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A cada dia que eu vejo criangas vindo com um
caso novo € uma motivagao a mais para a gente
poder devolver o sorriso para essas criangas, nds
nio devolvemos s6 o sorriso, devolvemos a vida

para €ssas criangas.

DRA. TERUMI,
nascida em Lavinia (SP), é a chefe

técnica da Divisdo de Odontologia



O Centrinho é a minha segunda casa. Eu me identifiquei
com isso na faculdade, é mais do que profissional, é pessoal.
E o trabalho que eu faco com amor. Eu nunca tive contato
com nenhuma outra institui¢do, eu estudei aqui, trabalho
aqui, fiz meus amigos, eu vivo aqui! Nao é aquele negécio “Eu
trabalho 14, mas se surgir algo melhor eu saio”, nio, isto aqui é
minha causa, é o ideal do Tio Gastio, é um trabalho feito com
vontade, dedicagio e amor. E uma realizagio, as pessoas vestem
a camisa, € isto que a gente abracga para fazer tudo da melhor

forma possivel.

DRA. MELISSA ZATTONI ANTONELLI,
nascida em Bauru (SP), € a representante da equipe
de fonoaudidlogos junto com a equipe Craniofacial
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