Declaracao para Melhoria da
Atencao ao Cancer no Brasil

O




Sumario

APTESENTACAO. ...ttt ettt et 3
CeNArio da ONCOIOGIA. ...ttt 4
DiIrEIt0 @ SAUAE......oeeceee ettt st 6
MODBIIIZACAO SOCIAL.....oeieeee et 7
L. PTOMOGAO ... ..ottt s bbb se s s sss s s sensnans 8
[ DIAGNOSTICO. ...ttt sttt st et 10
L TrAtaMENTO. ..ottt 13
IV. CUIAAdOS Pali@tiVOs........cuieieciieeeceteeee ettt 21
VLGESTAO. ...ttt 23
RETEIENCIAS. ... ettt bbbttt 33
Mo

TS 2 | Declaragao para Melhoria da Atengdo ao Cancer no Brasil
(i



Apresentacao

A Declaracao para Melhoria da Atencdao ao Cancer no Brasil € um documento com a
intengdo de colaborar com o governo na formulacéo de politicas de saude para o enfren-
tamento das doencas oncologicas no Brasil. Elaborado pela sociedade civil organizada, sua
construcao contou com a dedicacdo e o trabalho intensivo de associagdes de portadores
da doenca, organizacdes da area da Oncologia, entidades médicas, instituicdes de ensino e
pesquisa, entre outros.

O documento traca uma breve contextualizacdo da Oncologia no cenario nacional e mun-
dial e apresenta os antecedentes que culminaram na elaboracao da presente Declaragao.
Descreve ainda a situacao atual enfrentada pelos usuarios, profissionais da saude e estabe-
lecimentos de salde e apresenta o levantamento das principais lacunas nas acoes e servicos
nos pilares de Promocao, Diagndstico, Tratamento, Cuidados Paliativos e Gestdo na Atencao
Oncoldgica.

Sobretudo, a Declaracao indica as a¢des prioritarias para suprir as principais lacunas identi-
ficadas e prop6e mudancas substanciais e de alto impacto para curto, médio e longo prazo.
Como proximo passo, sera elaborado um plano de acdes com o detalhamento das deman-
das, incluindo atividades, responsabilidades, indicadores e metas de cada uma das acoes.
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Cenario da Oncologia

O cancer representa uma das principais causas de morbidade e mortalidade em todo o
mundo, com cerca de 14 milhdes de novos casos e 8,2 milhdes de mortes em 2012. O nu-
mero de novos casos ainda devera aumentar em cerca de 50% nas préximas duas décadas
(1) e, se nada for feito, em 2030 serdo 21 milhdes de casos e 14 milhdes de mortes, sendo
que a maior parte ocorrera nos paises em desenvolvimento.

Do ponto de vista financeiro, o custo do cancer em mortes prematuras e invalidez, sem
considerar os custos médicos, foi estimado em US$ 1 trilhdo em todo o mundo. Apenas no
Brasil, entre os anos 2000 e 2007, os investimentos do Ministério da Saude (MS) no trata-
mento da doenca aumentaram em 20%, passando de R$ 200 milhdes em 2000 para R$ 1,4
bilhdo em 2007.

O Brasil vem sofrendo mudangas relevantes em seu perfil demografico e epidemioldgico,
consequéncia, entre outros fatores, do processo de urbanizacado, da industrializacéo e dos
avancos da ciéncia e da tecnologia. A essas novas carateristicas da sociedade brasileira,
unem-se a mudanca nos habitos e estilos de vida e a exposicao a fatores de risco proprios
do mundo contemporaneo (2). A mudanca demografica, com consequente envelhecimento
da populacao, associada a transformagao nas relagdes entre as pessoas e o ambiente, acar-
retaram alteragdes importantes no perfil de morbimortalidade, diminuindo a ocorréncia das
doencas infectocontagiosas e colocando as doencas cronico-degenerativas no centro de
atencao.

O cancer é atualmente a segunda principal causa de morte no Brasil, atras apenas das do-
encas cardiovasculares (3). Em 2012, foram 191.577 6bitos por cancer, conforme ilustrado na
tabela abaixo. Quanto a incidéncia, em seu ultimo levantamento, em 2014, o Instituto Na-
cional de Cancer (INCA) estimou 576.580 novos casos de cancer, sendo 302.350 em homens
e 274.230 em mulheres (4).

Pelo impacto e perfil epidemiolégico que o cancer apresenta, ganha relevancia e deve ser
parte das agendas das politicas de estado no sentido de melhorar consideravelmente sua
prevencao, o diagnostico precoce e o acesso a tratamentos mais modernos e eficazes.
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Capitulo CID-10

Obitos ao Ano (2012)

IX. Doencas do aparelho circulatério

333.295

Il. Neoplasias (tumores) 191.577
XX. Causas externas de morbidade e mortalidade 152.013
X. Doencas do aparelho respiratorio 127.204
XVIIl. Sintomas, sinais e achados anormais em exames clinicos e laboratoriais 74935
IV. Doencas enddcrinas, nutricionais e metabdlicas 72.495
XI. Doencas do aparelho digestivo 60.509
|. Algumas doencas infecciosas e parasitéarias 49 608
V1. Doencas do sistema nervoso 28.712
XIV. Doencas do aparelho geniturinario 27.975
XVI. Algumas afeccdes originadas no periodo perinatal 23.069
V. Transtornos mentais e comportamentais 12 641
XVII. Malformacdes congénitas, deformidades e anomalias cromossdmicas 10.622
lll. Doencas do sangue e dos 6rgéos hematolégicos e transtornos imunitarios 6.358
Xlll. Doencas do sistema osteomuscular e tecido conjuntivo 4.607
Xll. Doencas da pele e do tecido subcuténeo 3.722
XV. Gravidez parto e puerperio 1.647
VIIl. Doencas do ouvido e da apoéfise mastoide 139
VIl. Doencas do olho e anexos 38
Total 1.181.166

Fonte: Sistema de Informagdes sobre Mortalidade, Tabnet, DataSUS.
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Direito a Saude

Para o sistema de saude se aperfei¢oar - no sentido de ampliar o acesso, cobertura e efe-
tividade na area da Oncologia -, € necessaria, além da atuacao do governo, a participacao
de diversos interlocutores, tais como usuarios, médicos e outros trabalhadores da area da
saude, estabelecimentos de saude, pesquisadores, 6érgaos de controle, midia, entre outros.
Neste sentido, o Brasil ainda tem um longo trajeto a percorrer no engajamento politico na
defesa de direitos sociais.

E de extrema importancia que o Ministério da Salde valorize tanto o carater tripartite do
Sistema Unico de Satde (SUS), garantindo acdes integradas e coerentes com as trés esferas
do governo, quanto dé voz e fortalecga as entidades e os movimentos sociais de usuarios do
SUS, garantindo a efetiva participacao e controle social (5,6).

O controle social precisa ser exercido efetivamente, tendo em vista se tratar de um direito
garantido por lei inerente aos atos da administracao publica e uma atuacao norteadora de
politicas publicas. O controle social deve ser exercido inclusive nas avaliacOes realizadas para
a incorporacao de novas tecnologias ao tratamento de cancer, garantido a transparéncia nas
decisOes e a defesa dos direitos e interesses coletivos.

A saude é dever do Estado e direito de todo cidaddo e o SUS deve honrar com seus princi-
pios de integralidade da assisténcia a saude, de equidade, nao admitindo distingdo social de
qualquer espécie e de universalidade, garantindo o acesso as agdes e servicos de saude em
todos os niveis de assisténcia (5,7).
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Mobilizacao Social

Considerando o Artigo n°® 196 da Constituicao Federal, a Politica Nacional para a Prevencao
e Controle do Cancer e o Relatorio de Auditoria Operacional na Politica Nacional de Atengao
Oncoldégica realizado pelo Tribunal de Contas da Unido (TCU), aconteceu o 1° Congresso
Todos Juntos contra o Cancer, realizado na cidade de Sdo Paulo, nos dias 24 e 25 de se-
tembro de 2014, no World Trade Center (7-9).

O Congresso foi uma iniciativa da Associacao Brasileira de Linfoma e Leucemia (ABRALE) e
fruto da parceria com aproximadamente 50 das mais relevantes entidades e movimentos
sociais ligados a Oncologia no Brasil. O evento reuniu 1.200 pessoas, entre lideres da area
da saude, gestores e representantes governamentais, juristas, jornalistas, membros das so-
ciedades cientificas, organizacGes sem fins lucrativos e ativistas, fortalecendo o Movimento
Todos Juntos Contra o Cancer.

O principal objetivo do evento foi elaborar conjuntamente a Declaracdo para Melhoria
da Atencao ao Cancer no Brasil, documento direcionado aos érgaos do governo, apon-
tando as acOes prioritarias para prevencao, diagnostico e tratamento do cancer no pais. O
documento também pretende ser um instrumento de monitoramento dos avancos na area
da Oncologia, ao propor acdes para ampliar a efetividade das politicas de saude, tanto no
ambito publico quanto privado, e afirmar o compromisso de acompanhar seus reais desdo-
bramentos.

Dando continuidade a iniciativa, nos dias 25 e 26 de setembro sera realizado o 2° Congres-
so Todos Juntos contra o Cancer, oportunidade na qual serdao apresentados os avancos e
aprofundados os temas abordados na presente declaragao.

* Criagdo do Movimento Todos Juntos Contra o Cancer, visando a soma de esforcos para a
defesa de direitos das pessoas com cancer e aprimoramento do sistema de saude na area da
Oncologia. O movimento teve inspiracao no modelo Todos Pela Educagao (10);

* Realizacao do 1° Congresso Brasileiro Todos Juntos Contra o Cancer. O evento, que nasceu
em 2014 ja como referéncia na area da Oncologia, propde, além de disseminar conheci-
mento, desencadear acdes para um sistema de salde mais eficaz e de maior qualidade na
assisténcia a pessoa com cancer;

« Elaboracao da Declaragdo para Melhoria da Atengdo ao Cancer no Brasil como um instru-
mento de apontamento das prioridades em prevencao, diagndstico e tratamento do cancer
no Brasil e de monitoramento coletivo e controle social da Politica Nacional para a Preven-
cao e Controle do Cancer na Rede de Atencao a Saude das Pessoas com Doencas Cronicas
no ambito do Sistema Unico de Saude.
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l. Promocao
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Prevencao Primaria

SITUAGAO ATUAL '

As Doencas Cronicas nao Transmissiveis (DCNTs), entre elas o cancer, sao responsaveis por
aproximadamente 68% das mortes no mundo e 74% das mortes no Brasil (11,12). Para redu-
zir o numero de casos e de mortes é fundamental lidar com seus principais fatores de risco:
tabagismo, consumo nocivo de alcool, alimentacao ndo saudavel e sedentarismo (13).

Com isso em vista, em 2011 foi elaborado pelo MS o Plano de A¢des Estratégicas para o En-
frentamento das Doencas Cronicas Nao Transmissiveis no Brasil 2011-2022 (14,15). Embora
o Plano nao esteja totalmente implementado, ja vem apresentando resultados promissores,
como a reducao no consumo de tabaco e de bebidas alcodlicas e 0 aumento nos niveis de
atividade fisica (16).

ONDE QUEREMOS CHEGAR

* Reducao da incidéncia e mortalidade por cancer.
 Implementacao integral do Plano de A¢des Estratégicas, do Ministério da Saude.

COMO FAREMOS ¢/

Proposta: Monitoramento da mortalidade e incidéncia de cancer

« Compilar o nimero absoluto de 6bitos por tipo de cancer, por meio do Sistema de Infor-
macoes sobre Mortalidade (SIM), e calcular as respectivas taxas de mortalidade, simples e
ajustadas por idade, por 100 mil habitantes.

« Compilar os dados de incidéncias por tipo de cancer, através do INCA.

« Criar e disponibilizar um painel online com as incidéncias e as taxas de mortalidade por
tipo de cancer, por estado.

Proposta: Promocgao de acoes individuais e coletivas de combate dos fatores de risco

* Realizar campanhas nacionais e regionais de conscientizacao para escolhas individuais e
habitos de vida saudaveis.

« Conscientizar empresas cujos produtos sdao parte de fatores de risco para as DCNTs por
meio de indicadores epidemioldgicos e medicina baseada em evidéncias.

Proposta: Monitoramento do Plano de A¢oes Estratégicas

« Verificar trimestralmente, junto ao Ministério da Saude, o andamento das agbes propostas
no Plano de Agdes Estratégicas para o Enfrentamento das Doencas Cronicas Nao Transmis-
siveis no Brasil 2011-2022.

* Criar e disponibilizar um painel online com o andamento de cada uma das a¢des do Plano
de Ac¢les Estratégicas.
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Il. Diagnostico
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Deteccao Precoce

SITUAGAO ATUAL '

O Brasil corre o risco de continuar enfrentando um aumento substancial no nimero de mor-
tes por cancer, principalmente se ndo houver melhoria no diagnéstico precoce e preciso da
doenca, como os exames moleculares, bem como melhoria no acesso a tratamentos mais
modernos e eficazes para os usuarios do SUS, a exemplo do que vem ocorrendo com os
beneficiarios de planos de saude.

Com relacdo ao diagnostico, a auditoria operacional realizada pelo TCU em 2010 identificou
que 60,5% dos pacientes com cancer foram diagnosticados ja em estadiamentos avancados
(niveis 3 e 4). A situagao mais grave foi encontrada nas neoplasias de bronquios e pulmdes,
com 87,9% dos casos diagnosticados em estadiamentos avancados. O diagnéstico tardio
foi identificado como uma das principais barreiras enfrentadas pelos pacientes no acesso
ao tratamento, seja pela falta de centros especializados, longas esperas para consultas com
médicos especialistas ou demora na realizagdo de exames (9). O tempo médio de espera
entre o diagnostico e o inicio dos tratamentos com quimioterapia e radioterapia foram de
76,3 e 113,4 dias, respectivamente.

Neste sentido, mesmo ainda sem o total cumprimento, houve um importante avanco com
a aprovacao da Lei n® 12.732/2012, que assegura o inicio do tratamento no SUS de pessoas
com cancer em um prazo de até 60 dias apds o diagnostico (17). Embora posteriormente a
Portaria GM/MS n° 876/2013 tenha preconizado o inicio da contagem do prazo de 60 dias
para a partir do registro do diagnostico no prontuario, contradizendo a Lei n® 12.732/2012 e
podendo impactar no aumento do tempo de espera para tratamento, o Projeto de Decreto
Legislativo PDC 1293/2013, aprovado na Camara de Deputados, confirmou a contagem do
prazo a partir da data do diagnostico registrada pelo laudo patologico (18,19).

Ainda na tentativa de diminuir o tempo entre o diagndstico e o inicio do tratamento, vinha
tramitando na Camara de Deputados o Projeto de Lei PL 5722/2013, arquivado em 2015
em funcdo da nao reeleicao de seu autor, o Deputado Beto Albuquerque (PSB/RS) (20). Este
Projeto de Lei visava regulamentar que, na hipotese de neoplasia maligna, os exames diag-
nésticos necessarios deveriam ser realizados no prazo maximo de 30 dias.
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ONDE QUEREMOS CHEGAR

* Reducao do tempo de espera para realizacao de exames diagnosticos no SUS.

 Reducao do tempo de espera para inicio do tratamento no SUS.

* Reducao das falhas de diagnostico.

« Formacao de centros regionais para diagndstico precoce de cancer no SUS, garantindo
desde exames basicos até os mais avangados, quando necessario, tais como patologia clini-
ca, anatomia patoldgica, imunohistoquimica, biologia molecular e pesquisa de marcadores.
« Simplificacdo do fluxo de referenciamento e encaminhamento no SUS.

COMO FAREMOS ﬁ

Proposta: Monitoramento do tempo de espera para tratamento no SUS

« Levantar o tempo de espera entre o diagndstico e o inicio do tratamento oncolégico no
SUS por tipo de cancer, por meio do Sistema de Informagédo do Registro Hospitalar de Can-
cer (RHC).

« Criar e disponibilizar um painel online com o tempo médio de espera por tipo de cancer,
por estabelecimento de saude e por estado.

 Apontar, ao Ministério da Saude e aos respectivos estabelecimentos de salde, aqueles que
descumprirem o prazo legal.

Proposta: Melhoria do diagnostico no SUS

« Articular a reapresentacdo do Projeto de Lei PL 5722/2013 junto a Frente Parlamentar de
Prevencao, Diagndstico e Tratamento do Cancer, da Camara de Deputados.

« Articular a criacao de centros regionais de diagndstico precoce do cancer e a capacitagao
de profissionais no SUS junto a Frente Parlamentar, da Camara de Deputados e da Sociedade
Brasileira de Patologia Clinica.
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lll. Tratamento
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Acesso ao Tratamento

SITUAGAO ATUAL '

Com relagdo ao tratamento no SUS, a auditoria operacional do TCU identificou que, do
ponto de vista de gestores de estabelecimentos de saude, os fatores que mais dificultam
0 acesso sao procedimentos ndo cobertos pelo SUS e a defasagem nos valores dos proce-
dimentos repassados, além do atraso no diagndstico. Ja do ponto de vista dos médicos, a
dificuldade de acesso ao tratamento oncologico decorre da auséncia de custeio pelo SUS de
importantes procedimentos diagndsticos e condutas terapéuticas (9).

No Brasil, os estabelecimentos publicos habilitados para realizar diagnostico e tratamento
de cancer sao os Centros de Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia (CACONSs) e as
Unidades de Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia (UNACONS) (21). Os critérios e
parametros de habilitagdo, organizagao, planejamento, monitoramento, controle e avaliagcao
desses estabelecimentos sao definidos pela Portaria n® 140/2014 (21).

Mesmo quando se consegue acesso ao tratamento, muitos pacientes, familiares e profissio-
nais da saude relatam situacdes em que os médicos sao orientados ou mesmo pressionados
por gestores dos estabelecimentos da saude, tanto publicos quanto privados, a ndo pres-
creverem determinados procedimentos ou medicamentos que oneram mais fortemente o
orcamento da instituicao (22). Ha ainda relatos de casos em que, para reduzir os custos para
a instituicdo, no plano de tratamento, sdo fixadas dosagens inferiores as preconizadas nos
respectivos protocolos clinicos. Por fim, vale destacar que alguns médicos também afirmam
terem seus cadastros excluidos dos planos de saude por prescreverem tratamentos de alto
custo.

ONDE QUEREMOS CHEGAR

* Garantia de acesso ao tratamento no SUS e no sistema suplementar.
« Tomada de decisao compartilhada entre médicos e pacientes.
* Revisdao anual dos Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas (PCDT).

COMO FAREMOS ¢’

Proposta: Sistematizacao das barreiras enfrentadas no acesso ao tratamento

« Realizar entrevistas com pacientes, presencialmente, por telefone ou online, para identifi-
car as principais barreiras por eles enfrentadas no acesso ao tratamento de cancer em cada
estabelecimento de saude.

« Divulgar online os resultados do levantamento.
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« Apontar ao Ministério da Saude e aos respectivos estabelecimentos de salde as barreiras
de acesso identificadas.

Proposta: Difusao dos direitos e garantias do paciente

* Divulgar online e por meio de campanhas os principais direitos e garantias das pessoas
com cancer.

« Divulgar os Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas (PCDT) e as Diretrizes Diagnosticas
e Terapéuticas em Oncologia (DDT).

Proposta: Revisao dos Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas

« Formar um grupo de trabalho composto por médicos especialistas nas diversas especia-
lidades oncoldgicas para identificar as necessidades de inclusdo e ou de revisdo das atuais
Diretrizes existentes.

« Divulgar online os PCDTs para orientacao ao planejamento da conduta terapéutica e para
orientagao e esclarecimento aos pacientes.

N
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Judicializacao

SITUAGAO ATUAL '

Entre 2009 e 2014, os gastos do Ministério da Saude com as sentencas judiciais subiram
1.400%, chegando a 1 bilhdo de reais anuais (23). Se somarmos os gastos dos estados com
sentencas judiciais fica evidente que o poder judiciario tem se tornado uma segunda porta
de acesso ao SUS e ao sistema suplementar, especialmente devido a nao disponibilidade no
SUS de medicamentos imprescindiveis e ao excesso de burocracia no sistema publico, tanto
nas licitagdes para compra de medicamentos como no pedido administrativo do paciente
para sua obtencao.

Em diversos estados, a exemplo do Acre, Minas Gerais, Parana, Rio de Janeiro, Roraima e
Sao Paulo, tém sido implementados os Nucleos de Apoio Técnico (NAT) para apoiar o Poder
Judiciario na tomada de decisdao nas questdes técnicas relacionadas a prestagao de servigos
publicos de saude, propiciando maior compreensao dos pleitos e celeridade nas repostas.
Trata-se de uma orientagao dada pelo Conselho Nacional de Justica (CNJ) por meio da Re-
comendacao n° 31/2010, que recomenda aos Tribunais de Justica e aos Tribunais Regionais
Federais a celebracdo de convénios para que médicos e farmacéuticos oferecam suporte
técnico aos magistrados (24). Apesar de ser um avango no Poder Judiciario, em grande parte
das vezes os pareceres sao desfavoraveis aos usuarios, reforcando a continuidade das a¢des
judiciais.

ONDE QUEREMOS CHEGAR

* Padronizacao no acesso aos medicamentos no SUS.

 Reducao das iniquidades no SUS no que se refere a infraestrutura de servicos entre as re-
gides do pais.

« Articulacdo entre o Poder Judiciario e o Poder Executivo nas decisdes judiciais, garantindo
decisdes imparciais baseadas em evidencias.

COMO FAREMOS ¢’

Proposta: Apoio técnico aos NATs

« Identificar e disponibilizar online a relacdo de NATs existentes e da sua composicao nos
estados e municipios.

« Disponibilizar online a lista de conselhos e associacdes médicas e farmacéuticas e as as-
sociagOes de pacientes existentes nos estados e municipios onde ha NATs implementados.
« Compilar e disponibilizar online as simulas e jurisprudéncias quanto ao acesso as a¢des e
servi¢os publicos de saude.
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Proposta: Normatizagoes voltadas a prevencao de conflitos judiciais

» Mapear as decisdes judiciais na area da Oncologia em todo territério nacional.

« Elaborar um Plano de A¢des preventivas no ambito do Poder Executivo, Legislativo e Judi-
ciario, a partir dos resultados do mapeamento das decisdes judiciais.

 Apresentar o mapeamento e o Plano de A¢des ao Comité Executivo do Conselho Nacional
de Justica (CNJ), ao Ministério da Saude e a Frente Parlamentar de Prevencao, Diagnostico e
Tratamento do Cancer, da Camara de Deputados.
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Transplante de Medula Ossea

SITUAGAO ATUAL '

Segundo dados da Sociedade Brasileira de Transplante de Medula Ossea (SBTMO) e do Sis-
tema Nacional de Transplantes (SNT), no Brasil, a maior parte dos transplantes de medula
ossea (TMO) é feita em Sao Paulo. Apesar dos avangos nos Ultimos anos na descentralizagao
dos leitos hospitalares especializados, aumentando o nimero de transplantes fora das Regi-
Oes Sul e Sudeste, é preciso continuar investindo na melhoria do acesso para favorecer espe-
cialmente a populacao de baixa renda, geralmente com menos informagao e conhecimento.

Quanto aos pacientes, doadores e familiares, destaca-se que casas de apoio tém dado supor-
te para as pessoas vindas de regides distantes do local de tratamento, mas nao tém recursos
suficientes para acomodar com o conforto necessario a demanda existente. Acrescido a isso,
pacientes e doadores tém relatado dificuldade na obtencao de ajuda de custo para Trata-
mento Fora de Domicilio (TFD). Em média, apenas 75% das solicitacdes sao deferidas (12).

Em numero de doadores, o pais possui um dos maiores bancos de doadores de medula
6ssea do mundo e, em 2014, o Ministério da Saude regulamentou os critérios de cotas para
o cadastro de novos doadores no Registro Nacional de Receptores de Medula Ossea (RE-
DOME) (25). O valor investido nesta fase foi redirecionado para o final do processo com o
objetivo de incrementar os pagamentos dos procedimentos de transplantes. Esta em anda-
mento a avaliacao do perfil genético de doadores e pacientes cadastrados no REDOME para
que se possam direcionar campanhas e, assim, incluir no banco doadores que nao estavam
representados. Com a regulamentagao, criou-se um teto anual para registro de doadores
no pais, sendo que, nos casos especificos de etnias, o Ministério da Saude tem legitimidade
para otimizar campanhas de doacao (26).

Outro ponto relevante se refere aos sistemas de informacdes do SUS, que apresenta-se fra-
gil no levantamento e apresentacao de dados e estatisticas sobre transplantes agendados
e realizados, por exemplo. Por fim, vale destacar que medicamentos antivirais, antifungicos
e imunossupressores, conforme apontado pelo Comité Cientifico Médico da ABRALE, nao
sao fornecidos gratuitamente para pacientes pds-transplantados de medula éssea, diferen-
temente do que ocorre com pacientes de transplantes renais, cardiacos ou hepaticos. Esta
distorcdo tem se refletido na limitacao de leitos hospitalares disponiveis para o TMO, uma
vez que, arcando com o custo dessas drogas, os hospitais evitam ampliar seus programas.
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ONDE QUEREMOS CHEGAR

« Criacao de casas de apoio que recebam recursos do SUS para acolhimento de pacientes e
familiares em tratamento fora do domicilio.

* Garantia do TFD para doadores de medula 6ssea.

« Disponibilizagdo de todos os medicamentos necessarios ao paciente no pds-transplante.
« Disponibilizagao semestral de dados quanto aos TMO realizados no pais e desfechos por
centro de tratamento.

COMO FAREMOS ﬁ

Proposta: Monitoramento dos transplantes realizados no SUS

« Compilar os dados dos transplantes de medula 6ssea realizados no SUS, incluindo regiao,
estado, municipio de residéncia e municipio de tratamento por tipo de cancer, por meio do
Registro Hospitalar de Cancer (RHC).

« Criar e disponibilizar um painel online com o quantitativo de transplantes realizados por
tipo de cancer, por estabelecimento de saude e por Estado.

« Realizar estudo prospectivo com pacientes transplantados para acompanhar o prognostico.
Proposta: Melhorias na assisténcia ao doador e receptor

« Levantar os TFD solicitados e autorizados e os dados quanto ao deslocamento dos pacien-
tes que se submetem ao transplante pelo SUS, por meio do RHC e do Sistema de Informa-
c¢oes Ambulatoriais (SIA).

 Apontar, ao Ministério da Saude, as regides de saude com demanda reprimida e necessi-
dade de ampliacao de leitos para transplante.

« Articular a inclusdao no SUS dos medicamentos necessarios ao poOs-transplante junto a
Frente Parlamentar de Prevencao, Diagnostico e Tratamento do Cancer, da Camara de De-
putados.
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Cirurgias, Orteses e Proteses

SITUAGAO ATUAL '

O Ministério da Saude estima que, com exceg¢do do cancer de pele ndo melanético, a cada
1.000 casos novos de cancer, 500 a 600 pacientes necessitam de cirurgia (27). Por sua vez,
o Relatorio de Auditoria Operacional do TCU, realizada em 2011, identificou que a rede de
atencdo oncolodgica nao é suficiente para atender a demanda dos pacientes por diagnostico
e tratamento de cancer. Estimava-se serem necessarios 375 CACONs e UNACONSs, porém
apenas 264 unidades até o momento estavam habilitadas para a cirurgia oncoldgica, cons-
tatando-se um déficit na capacidade instalada de 44 unidades (9).

Outro importante problema se refere a obtencao de drteses e proteses, como de mama para
as pacientes mastectomizadas, de ossos para tumores 6sseos, fonatérios para pacientes com
remocao total da laringe, entre outras (28). O fornecimento de proteses e Orteses € garanti-
do pelo SUS, porém, alguns materiais importados, indispensaveis devido a sua durabilidade,
por exemplo, podem elevar consideravelmente os custos em relagcdo aos similares nacionais
e muitas vezes ndo estdo disponiveis.

ONDE QUEREMOS CHEGAR

« Padronizagdo de orteses e proteses.
» Ampliacéo da rede de atencao para maior agilidade e qualidade no tratamento dos pa-
cientes com cancer.

COMO FAREMOS J

Proposta: Padronizacao de orteses e proteses

« Formar um grupo de trabalho composto por médicos especialistas nas diversas especiali-
dades oncoldgicas para elaborar proposta de padronizagdo de proteses e Orteses necessa-
rias na pratica clinica e cirdrgica oncoldgica.

« Apresentar, ao Ministério da Salde, a proposta de padronizacao de proteses e oOrteses.
Proposta: Monitoramento das cirurgias realizadas nos CACONs e UNACONSs

« Compilar o numero de cirurgias realizadas no SUS por tipo de cancer, por meio do Sistema
de Informacdes Hospitalares (SIH).

« Criar e disponibilizar um painel online com a produtividade cirurgica por tipo de cancer,
por estabelecimento de saude e por Estado, e comparativo da demanda reprimida conside-
rando as respectivas incidéncias estaduais.

« Apontar, ao Ministério da Saude, as regides de saide com necessidade de ampliacao de
leitos cirdrgicos.
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IV. Cuidados Paliativos
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Praticas Integrativas

SITUAGAO ATUAL '

As Praticas Integrativas e Complementares, que englobam Cuidados Paliativos, foram defi-
nidas pela Organizagdo Mundial de Saude (OMS) em 1990 e consiste na assisténcia integral
ao doente cronico, avaliando necessidades fisicas, emocionais, sociais e espirituais (29). Este
apoio é oferecido por médicos, enfermeiros, psicélogos, assistentes sociais e nutricionistas,
sendo muitas vezes durante o tratamento estendido para as familias e os cuidadores.

Cuidados Paliativos consistem na abordagem multidisciplinar que objetiva prolongar e me-
lhorar a qualidade de vida do paciente, além de objetivar a prevencao e alivio de sofrimento
diante de uma doenca, esta regulamentado pelo Ministério da Saude e deve ser garantido a
todo paciente que necessite (21,30,31).

O controle da dor contribui positivamente para o aumento da sobrevida do paciente, com
melhor qualidade. No entanto, estatisticas demonstram que o consumo per capita de anal-
gésicos opidides no Brasil ainda é baixo, em dose insuficiente e iniciado tardiamente, em ge-
ral quando o estado do paciente ja se deteriorou. O INCA reconhece que a atencao multidisci-
plinar ainda é falha e ocorre apenas quando o cancer esta em fase avancada, na qual, devido a
alta demanda, os estabelecimentos de saude ndo conseguem oferecé-la de forma adequada.

ONDE QUEREMOS CHEGAR

* Disponibilizagcao de todos os medicamentos necessarios ao paciente com cancer em qual-
quer estagio, inclusive no avangado.

 Garantia da atencao domiciliar no SUS.

* Reestruturagao e ampliagao dos hospices, local que combina as necessidades de um hos-
pital a hospitalidade, ambiéncia e disponibilidade de tempo de uma casa, visando a desos-
pitalizacdo do paciente.

COMO FAREMOS g

Proposta: Criacao de Protocolos de Cuidados Paliativos

» Formar um grupo de trabalho composto pela equipe multidisciplinar de Oncologia para
elaborar um protocolo de cuidados paliativos ao paciente com cancer avangado.

« Divulgar online os Protocolos para orientacao da conduta terapéutica, inclusive domiciliar,
e para orientagao e esclarecimento aos pacientes e familiares.

« Articular a inclusao no SUS dos medicamentos opidides e outros necessarios aos pacientes
com cancer avancado junto aos Poderes Executivo e Legislativo.
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Financiamento

SITUAGAO ATUAL '

A Constituicao Federal, em seu Art. 198, determina que as trés esferas do governo financiem
o SUS, gerando receita para custear as a¢des e servigos publicos de saude (ASPS). Porém,
planejar este financiamento e prover arrecadagdo necessaria para garantir a universalidade
e a integralidade é o grande problema no Brasil (7).

Por meio do controle social, de mobiliza¢cdes da sociedade civil organizada e dos Conse-
lhos de Saude, foi sancionada a Lei Complementar n® 141/2012, que estabelece os valores
minimos a serem aplicados anualmente pela Unido, Estados e Municipios em ASPS. Esta
Lei determinou que Estados aplicardo anualmente em ASPS, no minimo, 12% da receita de
arrecadacao dos impostos; e, que municipios aplicardo, no minimo, 15% (32).

No caso da Unido, o movimento “Saude+10", que defendeu a alocacao anual minima de
10% da receita corrente bruta e obteve 2,2 milhdes de assinaturas, foi derrotado pela Emen-
da Constitucional n°® 86/2015, também denominada “Orcamento Impositivo” (33). A Emenda
altera a metodologia de financiamento do SUS pela Unido, o que, segundo manifestacao
do CNS, ira reduzir os recursos do Ministério da Saude nos quatro primeiros anos apods sua
promulgacao (34).

A area de Oncologia, em especial, tem despertado grandes preocupacdes no pais devido ao
seu crescente impacto econdmico, sobretudo em fungdo do diagnostico tardio, que, se por
um lado, pode causar danos irreversiveis aos pacientes, por outro, onera o SUS com des-
pesas que poderiam ser evitadas com a prevencao e ou diagndstico precoce, por exemplo.
Muitos pacientes que precisam de atendimento rapido e resolutivo enfrentam dificuldades
para conseguir leitos e iniciar tratamento em tempo oportuno e, em funcao disso, no caso
de cancer de progressao rapida, a taxa de mortalidade tem sofrido incrementos (35). A
ocorréncia de repetidas internacdes, bem como a necessidade de procedimentos e medi-
camentos de alta complexidade, tornam elevados os custos dos tratamentos e implicam na
necessidade de atualizacao constante dos valores da Autorizacao de Procedimentos de Alta
Complexidade (APAC) (36).

ONDE QUEREMOS CHEGAR

« Aumento dos recursos para saude nos trés niveis de gestao.
* Atualizacao anual dos valores das APACs.
« Melhorias na gestao publica na saude.
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COMO FAREMOS &

Proposta: Aumento do repasse de recursos para a saude

« Acompanhar a aplicagdo dos recursos provenientes dos Royalties do Petroleo e Gas Natu-
ral na area da saude.

Proposta: Difusdao das alternativas para diversificacao de fontes de recursos

« Elaborar video-aula sobre captagdo de recursos no SUS com as possibilidades legais para
diversificacao das fontes de recursos, conforme prevé o Art. 28 da Portaria n°® 874/2013, que
instituiu a Politica Nacional para a Prevencao e Controle do Cancer na Rede de Atencao a
Saude das Pessoas com Doencas Cronicas no ambito do SUS.

Proposta: Revisao das APACs

« Estimular o Ministério da Saude a rever e atualizar as APAC na area de Oncologia periodi-
camente.

N
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Pesquisa Clinica e Novas Tecnologias

SITUAGAO ATUAL '

E imprescindivel intensificar o desenvolvimento, a incorporacdo e a oferta de tratamentos
inovadores no SUS, tendo em vista a necessidade dos pacientes que possuem poucas al-
ternativas. O Brasil encontra-se entre os paises mais morosos no processo de aprovagao de
protocolos de pesquisa, fazendo com que os entraves burocraticos, que retardam a apro-
vacao e os resultados das pesquisas clinicas, desestimulem as indUstrias farmacéuticas e as
levem a abandonar seus investimentos em pesquisa, desenvolvimento e inovacao (PDI).

Com relacdo a Pesquisa Clinica, os processos burocraticos que envolvem os Comités de Etica
em Pesquisa (CEP), a Comissao Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP) e até a aprovacao
pela Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria (ANVISA), tém entraves que fazem com que
o Brasil ndo exerca todo o seu potencial de pesquisa clinica, apesar de ter um sistema de
regulacao e pesquisadores com capacidade cientifica e tecnoldgica. Em alguns aspectos as
normas de submissao de pesquisas clinicas ndo sao claras, por exemplo, com relagdo aos
custos cobertos por patrocinadores e os decorrentes do atendimento ao paciente. A analise
dos processos demora longo tempo e, ndo raro, o Brasil deixa de incluir pacientes em proto-
colos competitivos por falta de conhecimento e agilidade do processo. Além disso, mesmo
apo6s todos os testes necessarios, certos medicamentos acabam tendo o fornecimento pre-
judicado, por dificuldade de registo apds aprovados os estudos clinicos.

A CONEP tem passado por diversas reestruturacdes, mas ainda se cometem erros de sub-
missdo repetitivos e ndo se tem clareza quanto as etapas em que o processo se encontra e
quais sao os pontos a serem melhorados para que os processos fluam mais rapidamente.
A ANVISA, por sua vez, em fevereiro de 2015, aprovou a Resolucao RDC n°® 9/2015, esta-
belecendo novas regras para autorizacao de pesquisas clinicas com medicamentos no pais,
estabelecendo o prazo de 90 dias para analise de medicamentos e 180 dias para analise de
medicamentos de maior risco, ndo sendo possiveis prorrogacoes (37).

Com relacao a incorporagao de novos medicamentos e produtos para a saude, mesmo com
0 avango da criacdo da Comissao Nacional de Incorporagdao de Tecnologias no SUS (CO-
NITEC) pela regulamentagdo da Lei n°® 12.401/2011, ainda falta agilidade (38). O numero
de analises e aprovacdes aumentaram consideravelmente desde 2012, mas o nimero de
processos indeferidos ainda é bastante elevado, tendo como alegacao a falta comprovacao
cientifica e eficacia.
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ONDE QUEREMOS CHEGAR

« Agilidade nas analises pela CONEP.

« Agilidade e transparéncia nas analises pela CONITEC.

* Maior integracao entre a CONITEC e a Camara de Regulacao do Mercado de Medicamen-
tos, da ANVISA (CMED), visando agilidade no registro de novos medicamentos.

« Melhoria no sistema de encaminhamento dos pacientes para pesquisas clinicas em anda-
mento.

COMO FAREMOS J

Proposta: Aceleracao da analise das pesquisas clinicas na CONEP

« Divulgar a sociedade civil organizada as consultas publicas sobre pesquisas clinicas na area
de Oncologia no Brasil.

* Propor a descentralizacdo dos processos de analise dos protocolos de pesquisa, realizados
pela CONEP, para as CEPs locais credenciadas, mantendo a CONEP apenas em grau recursal
e de fiscalizacao das CEPs.

« Solicitar a divulgacdo do andamento dos processos em analise por meio de sistema de
informacao nacional, agil e eficaz, tornando possivel o acompanhamento online dos prazos
e maior transparéncia.

« Discutir junto a Anvisa a possibilidade de analisar os protocolos de pesquisa de fase pré-
-clinica antes da submissdo a CEP. Assim, seria prioritaria submissdo concomitante do pro-
cesso na Anvisa e no sistema CEP/CONEP. Ganhar-se-ia tempo e competéncia.

Proposta: Transparéncia na CONITEC

« Solicitar a divulgacao, pela CONITEC, do andamento dos processos em analise por meio de
sistema de informacao nacional, agil e eficaz, tornando possivel o acompanhamento online
dos prazos e maior transparéncia.

« Divulgar a sociedade civil organizada as consultas publicas sobre avaliacdo de tecnologia
em saude (ATS) na area de Oncologia no Brasil.

Proposta: Criacao de politica de excecao na ANVISA

« Discutir junto a Anvisa a possibilidade de criar uma politica de exce¢do para medicamentos
sem registro, mas respaldados por protocolos clinicos e pela comunidade médica.
Proposta: Capacitacao em pesquisa clinica

« Capacitar CEPs e pesquisadores quanto a logistica da submissdo dos protocolos de pes-
quisa clinica, bem como aos erros mais frequentes para dar celeridade aos processos e evitar
pendéncias de repeticao.

« Capacitar os representantes de usuarios dentro dos CEPs para participacao mais ativa no
controle social sobre a pesquisa clinica, disponibilizando informacdes sobre as fases da pes-
quisa e seus respectivos objetivos.

Proposta: Aumento da participacao de pacientes em pesquisa clinica

« Divulgar os protocolos de pesquisa clinica na area de Oncologia em andamento no pais, os
respectivos centros colaboradores e critérios de inclusao.

» Esclarecer os pacientes sobre vantagens e desvantagens da participagdo em pesquisas
clinicas.
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Educacao Permanente

SITUAGAO ATUAL '

Sao poucas as politicas publicas relativas ao cuidado, a formagao e atualizagdo dos profis-
sionais da saude que atuam no SUS, como médicos, enfermeiros, auxiliares e técnicos de
enfermagem, entre outros (39). Falta atencao a saude dos profissionais para enfrentar as
situacdes do cotidiano, tais como o excesso de trabalho e acumulo de responsabilidades
que acarretam na elevacao do nivel de estresse fisico e mental, implicando no aumento de
faltas no trabalho e rotatividade. Todo este cenario apresenta uma ameaga ndo sé para o
profissional, mas também aos pacientes, pois pode se refletir no atendimento prestado, e,
consequentemente, na recuperagao e satisfacao do paciente.

ONDE QUEREMOS CHEGAR

« Capacitacao permanente dos profissionais de salde da equipe multidisciplinar no atendi-
mento humanizado nas areas de diagndstico, tratamento, reabilitacdo e cuidados paliativos
em Oncologia.

* Reducao do estresse dos profissionais de salde no ambiente de trabalho.

« Humanizacao na assisténcia a saude e ampliagdo do voluntariado no segmento da Oncologia.

COMO FAREMOS f

Proposta: Capacitacao permanente de profissionais da satide no atendimento humanizado
« Capacitar profissionais da saude da equipe multidisciplinar de Oncologia no atendimento
humanizado aos pacientes e seus familiares para facilitar a interagdo profissional-paciente e
melhorar o entendimento e convivio com a doenca.

« Disponibilizar capacita¢des gratuitas por meio de ensino a distancia de Universidade Aber-
ta do SUS e de outras plataformas educativas acessiveis.

« Promover campanhas de conscientizacao para atencao a jornada de trabalho e ao controle
do estresse dos profissionais da saude.
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Saude Suplementar

SITUAGAO ATUAL '

Hoje ha 50,6 milhdes de beneficiarios de planos privados de assisténcia médica, ou seja, 25%
da populacao possui cobertura de planos de saude, incluindo assisténcia médica (40). Ainda
assim, de acordo com a pesquisa de opiniao de 2014 do Datafolha, 92% dos brasileiros bus-
caram acesso a algum servico do SUS nos ultimos dois anos (35).

Na area da Oncologia, a salde suplementar avangou em muitos aspectos, como por meio
da incorporagdo do quimioterapico oral, da inclusdo de exames e procedimentos de alta
complexidade, cobertura do TMO autodlogo e aparentado e da incorporagdao de novos me-
dicamentos. No entanto, ainda com relacdo aos medicamentos, os beneficiarios de plano de
saude os buscam no SUS, uma vez que ndao conseguem ter a demanda atendida no plano.

A pesquisa de opinidao do Datafolha aponta algumas das recorrentes dificuldades enfrenta-
das tanto por segurados quanto por prestadores, tais como (41):

 Rede de atendimento insuficiente, com pouca opcao de laboratérios e clinicas especiali-
zadas;

* Locais inadequados para recebimento da medicacao;

* Negativas de atendimentos, exames, cirurgias, quimioterapias e radioterapias;

* Pressdao dos planos de saude sobre os médicos para reduzir o tempo de internacéo e a nao
prescricdao de medicamentos de alto custo;

« Pacientes obrigados a mudar de clinicas especializadas durante o tratamento por questoes
de descredenciamento de cobertura em seus planos.

Quanto a integragdo da saude suplementar com o SUS, cabe destacar que, embora ainda
nao tenha sido implementada, trara importantes beneficios a gestdao do Sistema de Saude,
contribuindo tanto para o planejamento das a¢des quanto para o acompanhamento dos
seus resultados. O ressarcimento ao SUS ocorrera por meio da integracao da informacéo dos
usuarios de planos de saude por meio do uso do Cartédo Nacional de Saude.

ONDE QUEREMOS CHEGAR

* Reducao das iniquidades na saude suplementar.

« Garantia de ressarcimento diretamente ao SUS e nao para o Tesouro Nacional.
 Implementacdo do Cartdao Nacional de Saude em todo o Brasil.

e Atualizacao anual do Rol de Procedimentos e Eventos em Saude.

« Disponibilizacdo mensal de dados das agdes e servigos da saude suplementar.

N
Declaragao para Melhoria da Atengdo ao Céancer no Brasil 29 % §
()



COMO FAREMOS &

Proposta: Transparéncia na ANS

« Solicitar divulgacdo pela ANS dos planos de saude que descumprirem as coberturas as-
sistenciais minimas obrigatorias listadas no Rol de Procedimentos e Eventos em Saude (42).
Proposta: Ressarcimento ao SUS

« Monitorar o ressarcimento do SUS pelos planos privados de assisténcia a salde, por meio
do sistema de informacdes ANS Tabnet.

Proposta: Controle Social nas acoes da ANS

* Pleitear a participagdo da sociedade civil na formulacao da Agenda Regulatéria da ANS.

« Solicitar transparéncia na analise dos pedidos de incorporacao de medicamentos no Rol de
Procedimentos da Saude Suplementar.

« Apresentar a ANS a proposta de revisao anual do Rol de Procedimentos e Eventos em
Saude.
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Atuacao do TCU

SITUAGAO ATUAL '

O aumento da incidéncia do cancer no Brasil e 0 aumento dos gastos federais e estaduais
com os tratamentos oncoldgicos, bem como as deficiéncias na estrutura da rede de atencao
oncoldgica, motivaram o TCU a realizar, em 2010, a auditoria operacional no MS, na Secre-
taria de Atencdo a Saude (SAS) e no INCA, com o objetivo de avaliar a Politica Nacional de
Atencao Oncoldgica (9).

A auditoria do TCU identificou, entre outros, que a estrutura atual ndo tem possibilitado
acesso tempestivo e equitativo ao diagndstico e tratamento do cancer, sendo as principais
falhas relacionadas a cobertura dos tratamentos de radioterapia. Os nimeros evidenciaram, por
exemplo, que em 2010 apenas 65,9% da demanda por radioterapia foi atendida no pais (9).

Em 2013, o TCU deu inicio a publicacdo anual do Relatorio Sistémico de Fiscalizagcao da Sau-
de (FICSAUDE) desenvolvido com base na prestacdo de conta das acdes do MS. Apesar de
menos detalhado que o relatorio de 2010, é importante fonte de informacdes e monitora-
mento das politicas relacionadas a aten¢do oncologica (43,44).

ONDE QUEREMOS CHEGAR

* Realizacao anual da Fiscalizagdo da Saude pelo TCU para acompanhamento das recomen-
dacdes apontadas.

COMO FAREMOS J

Proposta: Cooperagao técnica com o TCU

« Apresentar, ao TCU, as acOes propostas na Declaracdo e os mecanismos de monitoramento
previstos.

 Formalizar uma cooperagao técnica com o TCU para criacao de rotina conjunta de audito-
rias periddicas de atencao oncoldgica no SUS.

« Verificar trimestralmente, junto ao Ministério da Saude, o andamento das agdes propostas
no Plano de Agdes Estratégicas para o Enfrentamento das Doencas Cronicas Nao Transmis-
siveis no Brasil 2011-2022.

* Criar e disponibilizar um painel online com o andamento de cada uma das a¢des do Plano
de Acles Estratégicas.
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Instituicoes Envolvidas

Alana

Alianca de Controle do Tabagismo
Amigos do Transplante de Medula Ossea
Arte Despertar

Associacao Beneficente de Amparo a
Doentes de Cancer

Associacao Brasileira de Hematologia,
Hemoterapia e Terapia Celular

Associacao Brasileira de Linfoma e
Leucemia

Associacao Brasileira de Medicina
Farmacéutica

Associacao Brasileira de Talassemia

Associacao Brasileira do Atacado
Farmacéutica

Associacao de Apoio a Crianga com Cancer

Associacao dos Municipios do Alto Vale
do Itajai
Associacao Estevam e Maria Kovacsik

Associacao Feminina de Prevencao e
Combate ao Cancer de Juiz de Fora

Associacao Médica Brasileira
Associacao Viva e Deixe Viver
Cancer 360°

Casa da Mulher

Casa Hope

Casa Safira

Centro de Voluntariado de Sao Paulo

Conselho Regional de Farmacia do
Estado de Sao Paulo

Doutores da Alegria
Eu Paciente
Federacao Brasileira de Hemofilia
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Federacao Brasileira de Instituicoes
Filantropicas de Apoio a Saude da Mama

Fundacao do Cancer

Grupo de Apoio ao Adolescente e a
Crianca com Cancer

Grupo de Assisténcia a Crianca com Cancer
Hospital Amaral Carvalho

Hospital do Cancer de Barretos
Hospital Pequeno Principe
Hospital Sirio-Libanés

Instituto Espago de Vida

Instituto Filantropia

Instituto Lado a Lado pela Vida
Internacional Myeloma Foundation
Medico.com.vc

Onco News
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