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APRESENTAGAO

A Declaragao para Melhoria da Atengao ao Cancer no Brasil fem como objetivo fortalecer o
planejamento de agcdes para a reducdo da incidéncia, da mortalidade e dos impactos sociais
causados pelas neoplasias malignas. Este material visa colabborar com o Poder Publico e a
sociedade em geral na formulacdo de politicas de saude para o enfrentamento das doencas
oncoldgicas.

Elaborado pela sociedade civil organizada, sua construcdo contou com a dedicagéo e o frabalho
intensivo de associacdes de pacientes, hospitais, sociedades médicas, instituicdes de ensino e
pesquisa, profissionais de saude, entre outras organizagcdes da Oncologia.

O documento traga uma breve contextualizagdo da Oncologia no cenério nacional e mundial,

e apresenta os antfecedentes que culminaram na sua elaboracéo. Alinhado com as diretrizes da
Politica Nacional para a Prevengdo e Controle do Cancer (PNPCC), descreve a situagdo atual
enfrentada pelos usuarios, profissionais e estabelecimentos de salude, assim como lista as principais
falhas observadas nas acdes e servicos dentro de cada diretriz. Sdo elas:

I = Principios gerais e gestdo em saude;
Il = Promogéo da saude;

lll = Prevencédo do céncer;

IV — Monitoramento e avaliagc&o;

V = Cuidado integral;

VI - Ciéncia e tecnologis;

VIl - Educacéo;

VIII = Comunicagéo em saude.

A partir deste diagndstico, a Declaracéo indica agbes prioritarias para colaborar com o governo
e sociedade na formulacdo de politicas de saude. A finalidade é suprir as lacunas identificadas e
propor mudangas substanciais e de alto impacto para curto, médio e longo prazo.
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CENARIO GERAL DA ONCOLOGIA

O céncer cresce de maneira alarmante no mundo, com 18,1 milhdes de novos casos e 96 milhdes de
Obitos esperados para 2018, segundo dados publicados pelo Centro Internacional para Pesquisa
do Cancer (IARC), subordinado & Organizagdo Mundial da Satde (OMS). De acordo com anélises
epidemioldgicas, o nimero de novos casos devera aumentar em 50% nas proximas duas décadas.
Se nada for feito, estima-se que em 2030 haja 21 milhdes de novos diagndsticos e 14 milhdes de
mortes no mundo decorrentes do cancer (1).

O pais vem sofrendo mudancas relevantes em seu perfil demografico e epidemioldgico,
consequéncia, enfre outros fatores, do processo de urbanizagéo, da industrializagdo e dos
avangos da ciéncia e da tecnologia. A essas novas caracteristicas da sociedade brasileira,
unem-se: mudanca nos habitos, estilo de vida e exposicéo a fatores de risco proprios do mundo
contemporaneo (2).

O envelhecimento da populagéo, associado a transformacdo nas relagdes entre as pessoas e
0 ambiente em que vivem, acarretaram alteracdes importantes no perfil de morbimortalidade,
diminuindo a ocorréncia das doencas infectocontagiosas e colocando as doencas crénico-
degenerativas no centro de atengéo (3).

Quanto a incidéncia, o Ultimo levantamento do Instituto Nacional de Cancer (INCA) estimou para o
biénio 2018-2019 a ocorréncia de 600 mil novos casos anuais de cancer (4).

Atualmente, o cancer é a segunda principal causa de morte no Brasil, atras apenas das doengas
cardiovasculares (5). Segundo estimativas do Observatério de Oncologia, a doenga deve se tornar
a principal causa de morte no pais em 2029. Inclusive, j& € a principal causa de mortalidade em 10%
dos municipios brasileiros ().

Conforme ilustrado na Tabela 1, em 2012 foram registrados 191.577 ébitos por cancer no pais,
enqguanto em 2016 este numero aumentou para 215.217, correspondendo a um aumento de 12%.
Atualmente, a mortalidade causada por cancer no Brasil apresenta a tendéncia de crescimento de
0,17 casos/10.000 habitantes por ano, 210% a mais que no México (4).
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Tabela 1. Obitos ocorridos no Brasil, segundo ano do ébito e capitulo da CID-10. Brasil, 2016.

Causa do Obito por Capitulo CID-10 2012 2013 2014 2015 2016 2017
IX. Doengas do aparelho circulatério 333.295 339672 340.284 349642 362.091 358.882
II. Neoplasias (tumores) 191.577 196954 201968 209780 215.217 221.821
XX. Causas externas de morbidade e mortalidade 152.013 151.683 156942 152136 155.861 158.657
X. Doengas do aparelho respiratério 127204 137832 132045 149541 158.041 155.620
IV. Doengas enddcrinas nutricionais e metabdlicas 72.495 74.726 73972 76.235 78.075 79662
XVIII. Sint sinais e achad anorm ex clin e laborat 74935 71.804 71991 73 75.869 71.822
XI. Doengas do aparelho digestivo 60.509 61934 62.763 64.202 66.044 66.052
I. Algumas doengas infecciosas e parasitarias 49608 52.058 52174 55.022 57188 54.874
XIV. Doengas do aparelho geniturindrio 27975 29709 32.510 36.549 39367 40.470
VI. Doengas do sistema nervoso 28.712 30.300 32.381 34.721 36.870 38.786
XVI. Algumas afec originadas no periodo perinatal 23.069 22745 22.482 22162 21.049 21.458
V. Transtornos mentais e comportamentais 12.641 13.052 12.480 12.558 12.674 12.858
XVII.Malf cong deformid e anomalias cromossdmicas 10.622 10.752 11.050 10989 10.882 10995
lll. Doengas sangue 6rgdos hemat e transt imunitar 6.358 6.388 6108 6.506 6.878 6.622
XIIl. Doengas da pele e do tecido subcutaneo 3.722 3919 4300 4970 5.874 6100
Xll.Doengas sist osteomuscular e tec conjuntivo 4.607 5.001 5325 5.385 5787 5912
XV. Gravidez parto e puerpério 1.647 1.787 1.889 1.896 1.814 1.874
VlIl.Doengas do ouvido e da apdfise mastdide 139 143 157 147 173 179
VII. Doengas do olho e anexos 38 15 18 21 20 9
Total 1181166 1.210.474 1227039 1.264.175 1.309774 1.312.663

Fonte da tabela: Ministério da Salde, Sistema de Informagées de Mortalidade - SIM, organizado pelo
Observatério de Oncologia.

Do ponto de vista financeiro, o custo do cadncer em mortes prematuras e invalidez, sem considerar
os custos médicos, foi estimado em US$ 1 trilhdo em todo o mundo. No Brasil, entre os anos 2008
e 2016, os investimentos do Ministério da Saude (MS) no tratamento da doenca aumentaram 96%,
passando de R$ 19 bilhdes em 2008 para R$ 3,8 bilhdes em 2016 (7).

Para conter o avango das mortes por cancer, a prevencéo e o combate & doenca devem ser pauta
permanente das agendas politicas dos paises comprometidos com a salde de suas populagdes,
visando, assim, melhorar as agdes para monitoramento, promogao da saude, prevengao,
diagndstico, cuidado integral e gestao efetiva em Oncologia (8).
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DIREITO A SAUDE E MOBILIZAGAO SOCIAL

A ORIGEM DO MOVIMENTO TODOS JUNTOS CONTRA O CANCER

No Brasil, a saude € um direito de todos e um dever do Estado, amparados no Artigo 196 da
Constituicdo Federal e na Lei 8.080/1990, que instituiu um Sistema Unico de Saude (SUS),
construido a partir de principios que devem direcionar a atuacdo dos agentes publicos na
saude: universalidade, infegralidade e equidade. Importante salientar que todos sdo pautados na
descentralizagdo do poder, regionalizagdo/hierarquizacéo e participacéo popular (3, 10).

Por esses principios ficou estabelecido que 0 acesso a saude publica é garantido a qualquer
pessoag, incluindo todos os meios preventivos e curativos, em igualdade de condicdes e
oportunidades, respeitando as caracteristicas regionais, com a participagdo de todos os niveis de
governo e da sociedade (9, 10).

Para o aperfeicoamento do sistema de saude, no sentido de ampliar 0 acesso, cobertura e
efetividade da atencéo oncoldgica, € necessaria, além da atuacdo do governo, a participagio
de diversos atores, tais como: usuarios, médicos, advogados, profissionais de saude, gestores,
pesquisadores, 6rgédos de controle, midia, sociedade civil organizada, entre outros (11).

Neste sentido, o Brasil ainda fem um longo trajeto a percorrer no engajamento da sociedade em
defesa dos direitos sociais. E de extrema importancia que o Ministério da Satde valorize tanto o
caréter tripartite do SUS quanto dé voz e valorize as entidades e os movimentos sociais, garantindo
a efetiva participacéo e controle social (9, 10).

Inspirado na organizagdo Todos Pela Educacéo (12), o Movimento Todos Juntos Contra o Cancer
(Movimento TUCC) € uma iniciativa da Associacao Brasileira de Linfoma e Leucemia (ABRALE) em
parceria com aproximadamente 130 instituicdes ligadas a Oncologia no Brasil. Essas organizagdes
pactuaram a necessidade dessa iniciativa para atuar junto ao Poder Publico e a sociedade civil,
assim como a criagdo de um documento que compilasse as principais demandas dos pacientes
oncolégicos.

Baseado nos principios do SUS, no relatorio auditor do Tribunal de Contas da Uni&o (TCU) sobre

a Politica Nacional de Atengdo Oncoldgica (13) e na Politica Nacional para a Prevencgédo e Controle
do Cancer (PNPCC) (14), é realizado anualmente o Congresso Todos Juntos Contra o Céncer. O
evento relne lideres da drea da salde, como gestores de hospitais, representantes governamentais,
sociedades médicas, profissionais de saude, pesquisadores, pacientes engajados, juristas e
jornalistas.

My,

o~
Declaragdo para Melhoria da Atengdo ao Cancer no Brasil | 7 %‘“{‘-



Com o trabalho colaborativo e diversas contribuicdes, surge a Declaragéo para Melhoria da
Atengdo ao Céncer no Brasil, documento que aponta as agdes prioritarias para prevencéo,
diagndstico e fratamento do cancer no pais. Além disso, pretende ser um instrumento de
monitoramento dos avangos na area da Oncologia, ao propor agdes para ampliar a efetividade das
politicas de saude, no ambito publico e privado, afirmando o compromisso de acompanhar seus
reais desdobramentos.

Para alcancar os objetivos da Declaragéo, o Movimento TJCC formalizou os processos, com
a reestfruturagdo de sua organizagdo e a formagéo de dois principais organismos: o Comité
Construtivo, constituido por Grupos de Trabalhos (GTs) com atuacdo em areas prioritarias na
Oncologia, e pelo Conselho Estratégico, que direciona e valida as agdes dos GTs.

Os GTs atuam a partir dos pilares estratégicos da PNPCC, que define as necessidades prioritarias
da atencdo oncoldgica. Sdo eles:

1. GT Dados Publicos e Privados

2. GT Gestao de Hospitais Oncologicos
3. GT Prevencéo Primaria

4. GT Rastreamento e Diagnéstico Precoce
5. GT Acesso e Tratamento

6. GT Cuidados Paliativos

7. GT Pesquisa Clinica

8. GT Saude Feminina

@ GT Saude Masculina

10. GT Oncologia Pediatrica

1. GT Onco-Hematologia

12. GT Outros Tumores

13. GT Humanizacdo

14. GT Educacgéo e Formacgao

15. GT Financiamento e Sustentabilidade
16. GT Politicas Publicas

17. GT Captacéo Alternativa

18. GT Comunicacdo em Saude

Para mapear as acdes de prevencdo e controle do cancer no Brasil, os Grupos de Trabalho criaram
o Radar da Politica. As agdes podem ser cadastradas por associagdes de pacientes, hospitais,
entidades médicas e sociedade em geral. Os filtros ajudam na busca por acdes na sua cidade

ou regido, com a possibilidade de selecionar por doencgas, diretrizes da PNPCC ou setfores da
sociedade. Os dados coletados ddo uma visdo precisa da luta contra o cancer e permitem o
planejamento de agdes complementares.
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| - PRINCIPIOS GERAIS E
GESTAO EM SAUDE



Para pensarmos em um sistfema de salude que seja efetivo em oferecer servigos de qualidade,
em especial na Oncologia, devemos levar em consideragao trés eixos: a) fonte de recursos;

b) complementariedade do sistema publico e privado; ¢) fiscalizagdo da execucéo das politicas
publicas de saude.

FINANCIAMENTO DA SAUDE PUBLICA

SITUACAO ATUAL

A Constituicdo Federal, em seu Art. 198, determina que as frés esferas do governo financiem o
SUS, gerando receita para custear as Agdes e Servicos Publicos de Saude (ASPS). Porém, um
grande desafio no Brasil € planejar e financiar politicas necessérias para garantir universalidade,
integralidade e equidade do cuidado (9).

Por meio do controle social e mobilizacdes da sociedade civil organizada, a Lei Complementar n°
141/2012 determinou que os Estados aplicardo anualmente em Satde no minimo 12% da receita de
arrecadacéo dos impostos, e os Municipios aplicardo no minimo 15% (15).

No caso da Unido, o movimento “Saude+10” defendeu a alocacdo anual minima de 10% da receita
corrente bruta. Ele obteve 2,2 milhdes de assinaturas, mas foi derrotado pela Emenda Constitucional
n° 86/2015, também denominada “Orgcamento Impositivo” (16). A Emenda referida alterou a
metodologia de financiamento do SUS pela Unido, que antes era de acordo com o crescimento do
Produto Interno Bruto e que passaria a ser uma porcentagem da sua arrecadacéo. Sendo assim, a
nova metodologia reduziria os recursos do Ministério da Saude nos quatro primeiros anos apos sua
promulgacéo, dada a queda da arrecadagdo da Unido em pleno periodo de crise (17).

Em menos de um ano, no entanto, a regra foi revista e trouxe consigo outros efeitos. Em dezembro
de 2016, o Congresso Nacional aprovou a Emenda Constitucional 95/2016, que determina um

teto aos gastos publicos pelos proximos 20 anos, tornando ainda mais desafiador aumentar os
recursos para a area da Saude (18). Pelo texto, o investimento minimo obrigatério para os setores de
Educacao e Saude seriam reajustados de acordo com a inflagdo a partir de 2018 (19).

Nos primeiros anos de vigéncia da regra, isso pode significar uma estagnagcdo em investimentos em
saude. Por exemplo, em comparacdo entre o orgamento de 2018 e 2019, os recursos para agdes e
servicos publicos em saude tiveram um crescimento de 1% - sendo que, nesses anos, o Governo
alocou 1% acima do minimo constitucional.
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Grafico 1.
Orgamento Federal, Agdes e Servicos de Saude (R$ BI), Sdo Paulo, 2019.

ORGAMENTO FEDERAL, AGOES E
SERVICOS DE SAUDE (R$ BI)

115,26 119,23 120,40

2016 2017 2018 2019

M Planejado B Investimento minimo em saude

Fonte: Prospectiva com dados do Tesouro Nacional, SIAFI. 2019

Nesse cenério, a drea da Oncologia tem despertado grandes preocupacdes devido ao seu
crescente impacto econdmico. A ocorréncia de repetidas internacdes, bem como a necessidade
de procedimentos e medicamentos de alta complexidade, torna elevados os custos dos
frafamentos e implicam na necessidade de atualizagdo constante dos valores da Auforizacdo de
Procedimentos de Alta Complexidade (APAC) (20).

Esse gasto se d§, sobretudo, em funcéo do diagndstico tardio, que pode causar danos irreversiveis
aos pacientes, onerando o SUS com despesas evitaveis por meio da prevencéo e/ou diagndstico
precoce. Como modelo, podemos citar os programas de triagem e diagnodstico precoce de
cancer de mama, que j& demonstraram reducdo de custos ao sistema de saide com melhor
progndstico aos usuarios (21).

Com um diagnostico tardio e o estagio avancado da doenga, muitos pacientes que precisam de
atendimento rapido e resolutivo enfrentam dificuldades para conseguir leitos e tratamento em
tempo oportuno. Diante deste cenario, o cancer, doenga de progressado rapida, passa a apresentar
aumento na taxa de mortalidade (5).

Nesse sentido, a limitacdo de verbas para a atencéo as neoplasias, principalmente em eixos de
diagndstico e tratamento precoce, podera resultar em aumento dos gastos com a doenga em
médio e longo prazo. Por isso, & imprescindivel que decisdes orcamentarias sejam fundamentadas
em analises de curto, médio e longo prazos, ndo apenas em prol da economia, mas também do
direito a saude (22,23).

S
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ONDE QUEREMOS CHEGAR @

1. Aumento dos recursos para Saude nos trés niveis de gestédo, garantindo universalidade,
integralidade e equidade do cuidado ao paciente com céancer;

2, Ter, no curto-prazo, a atualizacdo periddica dos valores das APACs, com periodicidade e regras
pré-definidas;

3. Propor a aplicagdo de novos modelos de re

¢ao em Oncologia, que estimulem o

prestador de servico a alcancgar o melhor desfe ossivel;
4. Aumentar a dotagdo orgamentaria destinada a agcdes de prevencéo e detecgéo precoce do
cancer;

5. Modelos sustentaveis de atencéo.

COMO FAREMOS QQ

1. Proposta

+ Acompanhar a aplicagdo dos recursos provenientes dos Royalties do Petroleo e Gas Natural na
area da Saude, propondo uma vinculagdo desses recursos a finalidade social;

+ Acompanhar e colaborar com discussdes a serem promovidas pela Frente Parlamentar da Saude
e a Frente Parlamentar de Oncologia do Congresso Nacional, especialmente no que se refere a
destinagéo de recursos para a Saude e para a atencdo oncoldgica;

+  Desenvolver estudos de Economia em Saude para colaborar na discussdo do financiamento do
Sistema.

2. Proposta

+  Estimular o Ministério da Saude a criar um processo transparente e periddico de revisdo dos
valores das APACs em Oncologis;

+  Desenvolvimento de estudos econdmicos sobre a defasagem das APACs e quais seriam 0s
procedimentos que precisariam de um reajuste prioritario pelo Ministério da Saude;

«  Propor um grupo de trabalho no dmbito do Ministério da Saude para promover conversas
periddicas entre o Ministério da Saude e os centros de referéncia em Oncologia, CACONs e
UNACONSs, sobre os valores APAC e possiveis reajustes;

+  Definicdo de um reajuste anual minimo dos valores APAC pela inflagdo — para que ndo haja uma
defasagem tdo grande dos procedimentos.

3. Proposta

+  Promover debates acerca de possiveis novos modelos de remuneracdo que estejam sendo
aplicados em outros paises e que priorizem a performance e celeridade do atendimento;

+  Estimular o desenvolvimento de estudos e projetos-piloto junto a Hospitais de Exceléncia sobre
novos modelos de remuneracéo atuais (PROADI-SUS);

R
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+ Apoiar discussdes junto a Frente Parlamentar de Oncologia, no Congresso Nacional e ao
Ministério da Saude, e formas de atualizagdo da PNPCC que possam englobar novos modelos
de remuneracéo;

«  Estimular a implantagdo do prontuario eletrénico no Brasil, visando obter informagdes
relacionadas aos tratamentos oferecidos e aos desfechos percebidos.

4. Proposta

+  Mapeamento de programas bem-sucedidos na salde publica (em dmbito Federal, Estadual e
Municipal) de rastreamento e deteccdo de cancer que possam ser expandidos;

+  Estimular a expansdo do financiamento de programas, como o Programa Nacional de Apoio a
Atengdo Oncoldgica (PRONON), que incentivem o desenvolvimento de projetos de diagnostico
precoce, de pesquisas e de educacéo de profissionais de saude e médicos relacionados a
Oncologis;

* Incentivar a criacdo de normas que determinem a destinagéo de verbas para projetos de
prevencgio e detecgao precoce do céancer.

a

. Proposta

+  Fomentar projetos de educacio para otimizar gastos e melhorar a gestdo de recursos e didlogo
com diversos atores;

+ Aprofundar as possibilidades legais para diversificagdo das fontes de recursos, conforme prevé
o Art. 28 da Portaria n° 874/2013, que instituiu a Politica Nacional para a Prevencéo e Controle do
Cancer na Rede de Atencdo a Saude das Pessoas com Doencas Crénicas no &mbito do SUS;

+  Difundir possiveis parcerias para diversificacdo de fontes de recursos, com organismos
nacionais e internacionais para financiamento de projetos especiais, de desenvolvimento de
tecnologias, maquinas e equipamentos com maior protecdo a salde dos usuérios do SUS;

+  Promover discussdes sobre melhorias da jornada do paciente para redugdo de custos e

desenvolver estudos para entender quais sdo os pontos que causam desperdicio de recurso:

comunicacao entre os centros de referéncia e avaliagdo da eficiéncia clinica de medicamentos,
entre outros.

A
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SAUDE SUPLEMENTAR

SITUAGCAO ATUAL

Hoje ha 47 milhdes de beneficidrios de planos privados de assisténcia médica no Brasil. Isso quer
dizer que 25% da populacéo possui cobertura de planos de satde (24). Diante da variedade de
servicos, clinicas e operadoras em funcionamento no sistema privado, a Agéncia Nacional de Saude
Suplementar (ANS) tem um papel crucial de garantir o direito do acesso aos servicos minimos em
saude (25). Para isso, desde 2000, a ANS revisa periodicamente o Rol de Procedimentos e Eventos
em Saude — procedimentos cuja cobertura é obrigatéria para todos os planos de satde (26).

Este processo de atualizacdo do rol passou por mudancas recentes, dando maior oportunidade

de participagéao social na submissdo de propostas de inclusdo de novos procedimentos e
medicamentos (27).

Na drea da Oncologia, a ANS garantiu ao longo dos anos a obrigatoriedade pelos planos de saude
no fornecimento de quimioterapicos infusionais e orais e medicamentos adjuvantes, cobertura de
exames e procedimentos de alta complexidade, bem como na realizagdo do transplante de medula
ossea (TMO) autélogo e aparentado (28, 29).

Embora estas sejam conquistas importantes, o processo de revisdo do Rol é realizado somente a
cada dois anos (27). Tal periodo pode dificultar o acesso dos pacientes a cuidados inovadores,
que tém o potencial de gerar beneficios significativos a saude. Portanto, & necessario dispor de
mecanismos mais dgeis de atualizacdo e avaliagcdo do Rol, garantindo o acesso mais rapido aos
cuidados no céncer e em outras doengas.

Além disso, os usudrios do sistema suplementar de saude ainda enfrentam problemas estruturais, tais
como: rede de atendimento insuficiente; locais inadequados para o recebimento da medicacio;
negativas injustificadas para cobertura de atendimentos, exames, cirurgias, quimioterapias

e radioterapias; pressdo das operadoras de saude para reduzir o tempo de internacdes e a
prescricdo de medicamentos de alto custo; necessidade de froca de servigo de saude durante o
tratamento em razdo do descredenciamento de cobertura em seus planos.

Vale ressaltar, ainda, que mesmo com 25% da populacédo coberta por planos de salde, de acordo
com a pesquisa de opinido realizada em 2018 pelo Datafolha, 97% dos brasileiros buscaram

acesso a algum servigo de satde do SUS nos ltimos dois anos (30). Nesse sentido, a integracéo

da saude suplementar com o SUS, embasada na Lei 92656/1998, & essencial para contribuir com

a gestdo e planejamento do setor, assim como o acompanhamento dos resultados de pacientes
(25). Essa integragéo, no entanto, passa por alguns desafios, como a auséncia ou dificuldade de
compartilhamento de dados do paciente entre o sistema publico e privado, e também a garantia de
ressarcimento das operadoras de saude ao SUS, quando seus beneficiarios sdo tratados no sistema
publico (31).
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Em cumprimento as recomendagdes da auditoria realizada pelo TCU, a agéncia implementou
medidas para aprimorar os tramites na transferéncia de recursos ao SUS, o que foi aprovado

pelo mesmo 6rgédo em 2017. Dentre outras medidas, foi englobado ao texto: o processamento
das APACs; a inscricdo das operadoras inadimplentes no Cadastro Informativo de Créditos ndo
Quitados do Setor Publico Federal (CADIN); os valores devidos na divida ativa; e o cronograma de
processamento dos Avisos de Beneficiarios Identificados (ABIs) (32).

Para além destes avangos, enfendemos que esforcos da ANS em melhorar a regulamentacdo do
setor devem perpassar pela escuta atfiva de entidades de sociedade civil no seu planejamento
estratégico. Por meio dessa interacdo a agéncia podera ter mais visibilidade sobre os gargalos e
falhas praticas enfrentadas pelo paciente e profissional de salde no sistema.

ONDE QUEREMOS CHEGAR @

1. Saude suplementar com efetiva participagéo social;

2. Transparéncia nos processos regulatérios e de dados da ANS;

3. Implementacdo da interoperacionalizacdo dos dados de saude entre o setor publico e privado
no Brasil;

4. Pleno ressarcimento de procedimentos pelas operadoras de salude ao SUS;

5. Atualizacdo anual do Rol de Procedimentos e Eventos em Saude com submissdes constantes
para alteracdo de diretriz de ufilizagéo e incorporagdo de novos procedimentos e medicamentos.

COMO FAREMOS ¢¢

1. Proposta

+  Garantir a participagdo da sociedade civil na formulagédo da Agenda Regulatéria da ANS, por
meio do Comité Permanente de Regulagdo da Atencéo a Satde (COSAUDE) e Camara de
Saude Suplementar (CAMSS);

+  Criacdo de foruns e encontros de discussdes periddicos entre a diretoria colegiada da ANS e a
sociedade civil para a discusséo da realidade e gargalos relacionados aos servigos;
Participar e fortalecer o Projeto OncoRede, inciativa da ANS, para a implantagdo de um novo
modelo de cuidado a pacientes oncoldgicos beneficiarios de planos privados de saude.

A
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2. Proposta

Estimular a criagdo de um sistema de controle de dados sobre a situagéo assistencial dos
planos de saude vinculados a ANS;

Propor a elaboragéo e divulgagéo de ranking dos planos de saude que descumprem as
coberturas assistenciais minimas olbrigatérias listadas no Rol de Procedimentos e Eventos em
Saude;

Pautar e sugerir a discusséo da periodicidade de disponibilizagdo dos dados na atfualizagdo do
Plano de Dados Abertos da ANS.

3. Proposta

.

Estimular a criagcdo de uma regulagdo por autoridades competentes e de tutela em saude para o
compartilhamento de dados entre o setor de saude publico e privado;

Propor a divulgagado periddica e acessivel dos dados de atendimento do setor publico e
privado para fins de controle e participagdo social no setor;

Aprofundar a obtencéo e oferta de dados oriundos do sistema de saude suplementar para que
passem a oferecer, bimestralmente, as mesmas informagdes que hoje estdo disponiveis na base
de dados DATASUS.

4. Proposta

Monitorar o ressarcimento do SUS pelos planos privados de assisténcia a saude, por meio do
sistema de informacdes ANS Tabnet;

Exigir que as operadoras de salide cumpram a Lei n° 9.656/1998, no que tange ao ressarcimento
para o SUS, implicando em sancgdes caso haja o descumprimento.

5. Proposta

N
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Propor e defender regulacdes para a atualizagido anual do Rol de Procedimentos e Eventos em
Saude com submissdes constantes para alteracdo de diretriz de utilizagéo, incorporagao de
novos procedimentos e medicamentos.




ATUACAO DE ORGAOS DE CONTROLE

SITUACAO ATUAL

O aumento da incidéncia do cancer no Brasil e, consequentemente, dos gastos federais e
estaduais com os fratamentos oncoldgicos e as deficiéncias na estrutura da rede, demandam maior
fransparéncia e eficiéncia dos gestores na implementacdo das politicas. Nesse contexto, os érgaos
de controle tém dupla fungéo: garantir o cumprimento eficiente das normas legais e das politicas
publicas estabelecidas, e fiscalizar a atuagéo dos gestores.

No Brasil, os principais 0rgdos que exercem o controle e fiscalizagdo sobre as agdes
governamentais s&o: o Tribunal de Contas da Unigo (TCU), a Controladoria-Geral da Unido (CGU), o
Ministério Publico (MP) e a Advocacia-Geral da Unido (AGU).

Estes orgaos sdo fundamentais na avaliagdo e implementacdo das politicas oncoldgicas no pais.

Por exemplo, em 2010, o TCU realizou a auditoria operacional do Ministério da Saude (MS), na
Secretaria de Atencéo a Saude (SAS) e no INCA, com o objetivo de avaliar a Politica Nacional de
Atengdo Oncoldgica. A auditoria do TCU identificou que a estrutura atual ndo tem possibilitado
acesso tempestivo e equitativo ao diagndstico e tratamento do cancer. As principais falhas estéo
relacionadas a cobertura dos tratamentos de radioterapia - em 2010, apenas 65,9% da demanda por
radioterapia foi atendida no pais (13).

No ano de 2013, o TCU deu inicio & publicagdo anual do Relatério Sistémico de Fiscalizagdo da
Satide (FICSAUDE) desenvolvido com base na prestacdo de conta das agcdes do MS. Apesar de
menos detalhado que o relatério de 2010, € uma importante fonte de informagdes e monitoramento
das politicas relacionadas a atencéo oncoldgica (33).

Além disso, o Ministério Publico tem atuado como importante fiscal, propondo agdes judiciais diante
do descumprimento da Politica Nacional para a Prevencéo e Controle do Cancer. Jd a CGU e a AGU
atuam como auxiliares técnicas do Poder Executivo, para que as agdes governamentais estejam de
acordo com a legalidade. Estes sdo atores importantes que, ao lado do controle social exercido pela
sociedade civil e pelos conselhos de salude, aprimoram e garantem a aplicagéo da politica.

Nesse sentido, o Relatério da CGU publicado em 2018, decorrente de auditorias realizadas entre
2017 e 2018 sobre a PNPCC, revelou que a I6gica de financiamento da assisténcia oncologica
precisa ser revista, a fim de garantir sustentabilidade da respectiva politica em médio e longo prazo.
O relatério mostra que os recursos publicos destinados ora sdo insuficientes, ora ndo sdo aplicados
de acordo com os objetivos e demandas da PNPCC. Ao titulo de exemplo, as transferéncias
voluntérias na drea de Oncologia ndo privilegiam convénios mais vantajosos, assim como os projetos
do Programa Nacional de Apoio & Atencédo Oncoldgica (PRONON) ndo chegam nas areas onde a
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caréncia oncologica é maior (13).

Entdo, em um cenario em que 97% dos brasileiros buscaram acesso a algum servigo do SUS nos
ultimos dois anos (30), reitera-se a importancia da avaliagdo periodica para a identificagdo de
aprimoramentos prioritarios a serem considerados pela administracdo publica.

ONDE QUEREMOS CHEGAR @

1. Realizagcdo de auditorias periddicas e acdes de monitoramento da PNPCC, visando a melhor agcéo
frente as possiveis irregularidades;

2. Amplo didlogo entre o Movimento TJCC e os érgéos responséveis pela transparéncia;

3. Transparéncia dos dados e relatdrios dos 6rgéos de controle para subsidiar a atuagéo da
sociedade civil em prol dos direitos dos pacientes.

COMO FAREMOS aﬁ

1. Proposta
+  Mobilizar a sociedade para pleitear o monitoramento periddico da politica frente aos érgdos de
conftrole;

+  Recomendar que os 6rgdos de controle orientem sua auditoria pelas reclamagdes oriundas das
ouvidorias do SUS;

+  Estimular a criagdo de mecanismos independentes, como grupos de trabalho ou assessorias
técnicas, para que entidades da sociedade civil ligadas ao céncer possam participar
oficialmente da fiscalizagéo e auditaria da politica.

2. Proposta

+  Convidar os infegrantes dos 6rgdos de controle para participar ativamente das agdes e projetos
realizados pelo Movimento TJCC;

+  Representagcdo de membro do Movimento TJCC frente aos drgdos responsaveis pela
fransparéncia diante de eventuais irregularidades no cumprimento da Politica.

3. Proposta

- Ter acesso aos relatérios anuais sobre dados-chave da atengdo a satde no cancer (tempo de
atendimento, taxa de sucesso de tratamento, acesso de servicos por segmentacado regional
e social) para que se identifiquem as fragilidades na alocacdo de recursos e os entfraves que
ainda precisam ser solucionados na polifica.

R
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Il. PROMOGCAO
DA SAUDE



SITUACAO ATUAL

As Doencas Crénicas Nao Transmissiveis (DCNT), dentre elas o cancer, sdo responsaveis por 68%
das mortes no mundo e 74% das mortes no Brasil (5, 34). Para reduzir o nimero de novos casos e de
mortes & fundamental lidar com seus principais fatores de risco: fabagismo, consumo abusivo de
alcool, alimentagdo ndo saudavel e sedentarismo (35).

Entendendo a problematica, em 2011 foi elaborado pelo Ministério da Saude o Plano de Acdes
Estratégicas para o Enfrentamento das DCNT no Brasil 2011-2022 (36). Embora o Plano ainda fosse
uma politica recente, em 2013 ja vinha apresentando resultados promissores, como o aumento nos
niveis de atividade fisica e também a reducdo no consumo de tabaco e de bebidas alcodlicas (37).

Dados da Vigilancia de Fatores de Risco e Protecéo para Doengas Crdonicas por Inquérito
Telefénico (VIGITEL) de 2017 revelam que, por um lado, mais de 50% das metas estdo sendo
atingidas, como a reducao da mortalidade prematura (30-69 anos) por DCNT e o aumento
de mamografia em mulheres de 50-69 anos de idade nos ultimos dois anos. Mas por outro, a
obesidade teve uma trajetdria de crescimento, assim como o consumo excessivo de bebida
alcoolica (38).

Como resposta ao desafio das DCNT, o Movimento TJCC trabalha para promover a implementacéo
de politicas de enfrentamento dessas doengas, visando diminuir a magnitude e a fendéncia de
crescimento do céncer e seus fatores de risco, além de apoiar as politicas publicas de promogao
a salde. Em consonéancia com a Politica Nacional de Promocéo da Satde (PNPS), tem pautado
diversas agcdes no campo da alimentacdo saudavel, atividade fisica, prevengdo do uso do fabaco e
alcool na agenda governamental (39).

ONDE QUEREMOS CHEGAR < @;

1. Efetiva promocéo da salude, para garantir qualidade de vida a populacéo brasileira;

2. Reducgéo dos fatores de risco das DCNT, visando diminuir a incidéncia e a mortalidade por
cancer;

3. Implementacéo integral do Plano de Agdes Estratégicas para o Enfrentamento das DCNT do
Ministério da Saude.
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COMO FAREMOS ¢¢

1. Proposta

+ Realizar campanhas nacionais e regionais de conscientizacéo, para escolhas individuais de
habitos de vida saudaveis;

+ Divulgar e estimular a efetiva implementagdo da Politica Nacional de Promogéo da Saude,
aprovada pela Portaria n° 687 MS/GM, de 30 de marco de 2006.

2. Proposta

+  Propor agdes estratégicas para a administragéo publica com base em diretrizes nacionais e
infernacionais. Por exemplo: a promogéo da alimentagdo saudavel baseada no Plano Nacional de
Seguranca Alimentar e Nuftricional; o controle do tabbaco conforme a Convencdo Quadro; reduzir
0 uso nocivo do alcool de acordo com a Resolucdo da Assembleia Mundial da Saude; promover
a realizagdo de atividades fisicas segundo as Recomendacgdes Globais da OMS;

+  Continuar o monitoramento dos fatores de risco para as DCNT por meio do VIGITEL, para
amparar as decisdes de politicas publicas dos gestores;

« Conscientizar empresas, por meio de indicadores epidemioldgicos e medicina baseada em
evidéncias, para reduzirem os fatores de risco para DCNT presentes em seus produtos;

+  Articular a aprovacao do PLS n° 363/18, que altera a Lei n° 9656/1998, que dispde sobre os
planos e seguros privados de assisténcia a saude, para incluir o fratamento do tabagismo,
inclusive 0 medicamentoso, entre as coberturas obrigatdrias dos planos de saude;

+ Estimular a ANS a incentivar cada vez mais planos privados a oferecerem programas
relacionados a doencgas cronicas e mudangas de estilo de vida.

(4]

. Proposta

+  Verificar frimestralmente, junto ao Ministério da Saude, o andamento do Plano de Agdes
Estratégicas para o Enfrentamento das DCNT no Brasil 2011-2022;

+ Discutir os obstaculos e as possiveis solucdes para a plena implementagdo das medidas
previstas no Plano de Agdes Estratégicas;

+  Monitorar periodicamente a incidéncia e mortalidade do céancer.
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lll. PREVENCAO



DETECGAO PRECOCE E DIAGNOSTICO

SITUAGCAO ATUAL

Segundo a Organizagdo Mundial da Saude, entre 30% e 50% dos canceres podem ser prevenidos,
assim como a detecgdo precoce e o tfratamento adequado garantem maior chance de cura.
Diagnosticar precocemente significa identificar o cdncer no seu estagio pré-sinfomatico, ou seja,
antes que a pessoa manifeste algum sinfoma relacionado com a doenca ou apresente alguma
alteracéo no exame fisico (8).

Para essa identificacéo, a precisdo do procedimento diagndstico traz melhores resultados,
assegurando assertividade no fratamento. Para ilustrar a importancia, estima-se que no caso do
cancer de mama, quando detectado precocemente, as chances de cura chegam a 95%, ja no
cancer de prostata esse nimero corresponde a 90% nos casos diagnosticados previamente (40,
47).

Entretanto, o diagndstico tardio ainda é uma das principais barreiras enfrentadas pelos pacientes
no acesso ao fratamento. Isso se da pela falta de centros especializados, pelas longas esperas
para consultas com médicos especialistas, pela demora na realizacdo de exames e as vezes

por conta da prépria dificuldade de provimento e financiamento de testes diagndsticos (13). No
Brasil, segundo levantamento feito pelo TCU em 2010, 60,5% dos pacientes com cancer foram
diagnosticados ja em estadiamentos avancados (niveis 3 e 4) e nos casos de neoplasias de
brénquios e pulmdes, a situacdo é mais grave: 88% dos pacientes tiveram o diagndstico em estagio
avangado (13).

Considerando que o cancer tende a ser a principal causa de morte nas proximas décadas, é
necessdrio que as neoplasias sejam enfrentadas de maneira agil e eficiente, reduzindo os custos e
garantindo a eficdcia no fratamento — o que passa pela necessidade de melhorias nos processos e
investimentos ndo sé no fratamento, como também na rede de servigos responsaveis pelo primeiro
diagndstico. Para isso, a implementacéo de politicas publicas baseadas em evidéncias deve incluir
no seu desenvolvimento estratégias de deteccgéo e rastreamento de cancer na populagéo (8).

Nesse sentido, algumas medidas tém sido tomadas, principalmente pelo legislativo, para diminuigdo
do tempo entre o diagndstico e o fratamento. Em 2012, foi sancionada a Lei 12.732, conhecida como
a Lei dos 60 dias, que assegura aos pacientes com céncer o inicio do tratamento em no maximo
sessenta dias apds o diagndstico (42).

Além disso, novos projetos de lei ainda estdo sendo avaliados para redugdo do tempo do
diagnostico, como é o caso do Projeto de Lei (PL), que seguiréd para aprovacédo do Senado
(143/2018). Este PL visa regulamentar que, sendo a principal hipdtese a neoplasia maligna, os
exames diagndsticos necessarios sejam realizados no prazo maximo de 30 dias (43).
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Ainda que essas legislagcbes sejam importantes para assegurar o direito de diagnoéstico e fratamento
agil, € de suma importancia também envolver e sensibilizar a gestdo publica para garantir que esses
prazos sejam cumpridos.

ONDE QUEREMOS CHEGAR @

1. Ter a populacdo informada acerca dos sinais e sintomas do cancer;

2. |dentificar o cancer precocemente, com agil confirmacado diagndstica;

3. Garantir a rdpida e eficaz execucdo de exames para o diagnostico sem falhas;
4. Fluxo simples de referenciamento e encaminhamento no SUS.

COMO FAREMOS ﬁﬁ

1. Proposta

+  Promover campanhas de identificagdo de sinais e sinfomas do céncer para a sociedade;

+ Reforgar discussdes sobre detecgao do cancer na Estratégia Saude da Familia;

+  Apoiar e estimular a aprovagdo do PL 1.605/2019, que institui o Estatuto da Pessoa com Cancer.
O estatuto visa fomentar a comunicagao, a publicidade e a conscientizagio sobre a doenga, sua
prevengao e seus tratamentos.

2. Proposta

+ Apoiar a aprovagdo do Projeto de Lei 143/2018, que garante a realizacdo de exame diagndstico
em 30 dias apds a primeira suspeita de neoplasia maligna, junto ao poder legislativo;

+  Estimular a formagao de centros regionais de referéncia para diagndstico precoce de céncer
no SUS, garantindo os exames de patologia clinica, anatomia patoldgica, imuno-histoquimica,
biologia molecular, pesquisa de marcadores e exames de imagem;

Garantir o registro, a divulgagéo e o monitoramento de dados sobre o tempo de espera entre
o diagndstico e o inicio do tratamento oncoldgico no SUS por tipo de cancer, por meio do
Sistema de Informagdo do Registro Hospitalar de Cancer (RHC);

+  Ciriar 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 6rgdos responsaveis aqueles
estabelecimentos de salude que descumprirem o prazo de 60 dias entre diagndstico e
tratamento, previsto pela Lei 12.732/2012. O descumprimento desta Lei sujeitard aos gestores
direta e indiretamente responsaveis as penalidades administrativas.
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3. Proposta

+  Promover discussdes e iniciativas que facilitem o uso do histérico genético e dados clinicos
dos pacientes para promover acesso a uma detecgéo eficaz;

+  Garantir a qualidade dos testes diagndsticos, a partir da formagéao e incentivo de patologistas e
outros profissionais relacionados no SUS;

«  Estimular a disponibilizagéo transparente de um fluxo qualificado e agil para anélise de amostras;

«  Estimular discussdes relacionadas aos valores praticados na Tabela SUS referentes aos exames
patolégicos de Oncologia.

4. Proposta

+ Mobilizar os gestores envolvidos para construir um fluxo simples de referenciamento e
encaminhamento no SUS, baseado na experiéncia do paciente;

+ Estimular o desenvolvimento de plataformas e meios para que a populagéo saibba qual € a
instituicdo mais proxima a sua localizagéo, na qual ela podera receber atendimento oportuno e
qualificado para detecgéao e diagndstico do cancer;

+ Incentivar a informatizagcdo das unidades de saude e, por meio do prontuério eletrénico, agilizar
0 encaminhamento dos pacientes.
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IV. VIGILANCIA, MONITORAMENTO
E AVALIACAO



ANALISE E SEGUIMENTO DOS DADOS
PUBLICOS E PRIVADOS

SITUACAO ATUAL

Monitorar a qualidade e quantidade dos servicos de saude € imprescindivel para o planejamento
de atividades pelos gestores em saude, buscando ampliar o acesso aos tratamentos e melhorar

os desfechos clinicos (44). Por isso, constitui-se um principio da vigilancia do cancer, do
monitoramento e da avaliagcdo no &mbito da Politica Nacional para Prevencao e Controle do Cancer
(PNPCC), a organizacéo por meio da informacao, identificacdo, monitoramento e avaliacdo das
agdes de controle da doenga e de seus fatores de risco e protegdo. Ao promover a produgao

de dados sobre Oncologia & possivel mensurar o seu desempenho pela PNPCC, assim como o
direcionamento estratégico dos gestores na melhoria do atendimento a sociedade (14, 45).

Diante do tamanho do sistema publico de saude, diversas informacdes e dados séo dificeis de
serem compilados e consolidados em um so local. Isso se agravou em 2012, quando o Ministério da
Saude suspendeu a publicagdo dos Indicadores e Dados Bésicos para a Satde no Brasil (IDB), um
conteudo técnico essencial para o planejamento e gestdo do setor no pais (46).

Em 2018 foi aprovada a Lei n° 13.685, que estabelece a notificacdo compulséria de agravos e
eventos em salde relacionados as neoplasias. Esta Lei, conhecida como “Lei da Notificagcéo
Compulsoria do Cancer”, uma vez regulamentada, ird auxiliar no registro de dados clinicos do
paciente, desde o seu diagnostico até o acesso ao tratamento (47).

Embora o cotidiano da PNPCC seja avaliado quantitativamente, se faz necessaria a analise qualitativa
para captar os gargalos na assisténcia a populagao (14). Por isso, para garantir o acompanhamento
e a avaliagdo integral das acdes relacionadas a PNPCC, sdo principios prioritarios do Movimento
Todos Juntos Contra o Céancer:

I - Monitoramento dos fatores de risco para céncer, a fim de planejar agdes capazes de prevenir,
reduzir danos e proteger a vida;
Il - Utilizagdo, de forma integrada, dos dados e das informagdes epidemioldgicas e assistenciais
disponiveis para o planejamento, monitoramento e avaliagdo das agdes e servigos para a prevencao
e o controle do cancer, produzidos:

a) pelos sistemas de informac&o do SUS, dentre os quais os de mortalidade, de morbidade,
de procedimentos ambulatoriais e hospitalares;

b) pelos registros do cancer de base populacional e hospitalar;

c) pelos inquéritos e pesquisas populacionais;

d) pelas estatisticas vitais, demogréaficas e socioecondmicas brasileiras;
lll - Implementacéo e aperfeicoamento permanente da produgéo e divulgacao de informagdes,
com vistas a subsidiar o planejamento de acdes e servicos para a prevengao e o confrole do
céncer geral e por sitio.
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Para o cumprimento desses principios e para subsidiar melhores praticas de gestdo em saude, o
Movimento TJCC definiu 16 indicadores para a Oncologia no Brasil, visando contribuir com todos
os interessados no fema. A construgéo e revisdo dos indicadores se desenvolvem por interagdo
dos dados abertos (Ministério da Saude, DataSUS, Registros de Cancer e Informagdes da ANS)
com representantes do governo, sociedade civil organizada, universidades e o setor privado.

A aprovacéo final dos Indicadores de Oncologia ocorre com amplo processo de discussio e
consultas aos grupos de trabalho, conferindo legitimidade ao produto.

Para enrobustecer ainda mais o0 monitoramento e mensuracdo da efetividade da PNPCC, seré
necessario, portanto, ampliar as discussdes sobre a disponibilidade e o uso de dados sobre
servicos de saude fanto na saude publica quanto privada.

ONDE QUEREMOS CHEGAR @

1. Dados abertos de saude didaticos, organizados e concentrados para facil acesso;

2. Utilizagao dos Indicadores de Oncologia para melhores praticas de gestdo em Saude;

3. Avaliar o impacto das agGes no aprimoramento da Politica Nacional para a Prevencdo e Controle
do Céncer;

4. Implementacdo da inferoperacionalizagdo dos dados de salde entre o setor publico e privado
no Brasil;

5. Orgéos competentes nos registros de notificagdo de cancer para que cumpram a

Lei n° 13.685/2018;

6. Indicadores de Oncologia disponibilizados na infernet.

COMO FAREMOS Qﬁ

1. Proposta

+  Pautar e recomendar a implantagdo do Prontuério Eletrénico do Paciente (PEP) capaz de
registrar, armazenar e disponibilizar, em tempo real, informacdes sobre o paciente e seu
fratamento;

+ Concentrar e organizar os sites de informagado sobre o cancer no Brasil e no mundo;

+ Desenvolvimento de plataformas com inteligéncia artificial para que a populagdo possa acessar
qualquer informagéo contfida nos bancos de dados abertos;

+  Produzir e publicar estudos baseados em dados abertos, tal como o Observatodrio de
Oncologia.

2. Proposta

+ Organizagéo de eventos e reunides que capacitem os gestores para analise de dados dos
Indicadores de Oncologia, visando melhores decisdes de politicas publicas;

+  Desenvolvimento periddico de relatdrios e factsheets para gestores sobre os principais
indicadores em Oncologia.
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3. Proposta

+  Monitorar os indicadores de Oncologia e identificar os gargalos prioritrios na area,
periodicamente;
Conhecer o potencial das associagdes de pacientes oncoldgicos no Brasil e integrar seus
programas nas acdes da rede de saude dos Estados e Municipios;
Desenvolver pesquisa sobre os principais desafios e éxitos da gestdo da rede de CACON
(Centros de Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia) e de UNACON (Unidades de
Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia) no pais.

4. Proposta
+ Estimular a criagdo de uma regulacdo pelas autoridades competentes para o compartilhamento
de dados entre o setor de saude publico e privado.

5. Proposta

+  Obter e disponibilizar, de forma integrada, as informacdes dos novos casos de céncer do setor
publico e privado de saude;

+ Apoiar a aprovacgéo da regulamentacdo da profissdo de Registrador de Cancer, conforme o PL
1.411/2019;
Capacitar os profissionais responsaveis pela notificagdo compulsdria do cancer;
Fiscalizar os 6rgdos responsaveis pelo registro compulsoério do cancer.

6. Proposta
Publicar os resultados dos seguintes indicadores de Oncologia na internet, sendo eles:

Gerais:

I. Mortalidade padronizada (por tipos e comparacédo do cancer com as demais causas);
Il. Incidéncia consolidada;

lll. Gastos oncolégicos (DataSUS, compras centralizadas e compras via Diario Oficial).

Assisténcia:

IV. Nimero de CACON e UNACON com as informagdes:

* NUmero de leitos para Oncologisa;

* NUmero de aparelhos de radioterapia;

* Tipo de gestao;

« Existéncia de equipe multidisciplinar e multiprofissional conforme portaria; nimero de médicos
oncologistas nos servigos de saude e presenga de Registro Hospitalar de Cancer.

Promocgéo e Prevengiao:
V. Numero de agdes de promogéo e prevencao a saude.

Diagnéstico:
VI. Cobertura de exames de diagndstico para as populagdes recomendadas;
VII. Casos de cancer diagnosticados por estadiamento.
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Tratamento:

VIIl. Aprovagdes de novas tecnologias por linhas de tratamento, comparando ANVISA, Food and
Drug Administration (FDA) e European Medicines Agency (EMA);

IX. Incorporagdes de novas tecnologias no SUS e suas linhas de fratamento por ano;

X. Diretrizes Diagnosticas e Terapéuticas (DDT) dos hospitais do SUS.

Acesso:

Xl. Tratamento de menores de 19 anos em hospitais para adultos;

XIl. Intervalo de fempo entre a primeira consulta e o diagnostico;

XIll. Intervalo de tempo entre o diagndstico e o inicio do tratamento;

XIV. Porcentagem de dbitos ao final do primeiro tratamento;

XV. Principais razbes para ndo iniciar o tratamento;

XVI. Porcentagem de incompletude de dados nos Registros Hospitalares de Céancer e Sistema de
Informagédo em Mortalidade e das APAC:s.
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V. CUIDADO INTEGRAL



ACESSO AO TRATAMENTO

SITUACAO ATUAL

No Brasil, os estabelecimentos publicos habilitados para realizar diagnostico e tfratamento de
cancer sdo os Centros de Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia (CACON) e as
Unidades de Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia (UNACON) (14). Os critérios e
pardmetros de habilitagéo, organizacdo, planejamento, monitoramento, controle e avaliagdo desses
estabelecimentos sdo definidos pela Portaria n° 140,/2014, do Ministério da Saude (48).

Com relagéo ao tratamento no SUS, sdo os CACONs e UNACONs que decidem quais fratamentos
sequir por meio de protocolos préprios (49). Isso acontece em fungdo da grande variedade de
situagdes tumorais e clinicas em que os pacientes podem ter um tratamento individualizado.

Por isso, o Ministério da Saude opta por garantir a autonomia clinica dos centros de saude para
selecionar a melhor terapia, € garante um reembolso com valores pré-determinados de acordo
com a fase da doenga e fratamento, previsto na chamada Autorizagdo de Procedimentos de Alta
Complexidade (APAC), conhecido também como “Tabela SUS” (49, 50).

Para dar orientacdo aos gestores, o Ministério da Saude, junto com a CONITEC, elabora Diretrizes
Diagndsticas e Terapéuticas, que sdo recomendagdes de tratamentos a serem considerados pelos
hospitais e médicos para o tratamento de determinado tipo de cancer (51, 52).

Em algumas excegdes, no entanto, o Ministério da Saude decidiu centralizar a compra de
medicamentos oncologicos e incorpora-los no sistema (53). Em sua maioria, 0 Ministério opta por
incorporar aqueles medicamentos que podem ser padronizados e com grande ganho de escala
devido & prevaléncia (54).

Uma auditoria operacional do TCU identificou que ha varios fatores que dificultam o acesso

dos pacientes aos tratamentos. As principais barreiras, do ponto de vista dos gestores dos
estabelecimentos de saude, sdo 0s novos procedimentos ndo cobertos pelo SUS e a defasagem
nos valores repassados pelos procedimentos realizados. Jé pelo olhar dos médicos, o principal
problema é a auséncia de custeio pelo SUS de importantes procedimentos diagnodsticos e
condutas terapéuticas (13).

Do ponto de vista dos pacientes, a dificuldade de acesso ao fratamento se da pela insuficiéncia
na estrutura dos estabelecimentos habilitados, sendo os principais gargalos a falta de leitos,
equipamentos, materiais, vagas em centros cirlirgicos e acesso a radioterapia (13). Além disso, ha
uma morosidade, principalmente por parte da atengéo primaria, de diagndstico e encaminhamento
aos centros de especialidade. Uma vez encaminhado a servicos de especialidade, também sao
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encontrados problemas de descentralizagdo e deslocamento, como longa distancia entre o local
de moradia e o centro de fratamento, falta de transporte sanitario, excesso de burocratizagdo e mau
gerenciamento por parte do Sistema de Regulacéo.

Todos esses fatores fazem com que o tempo entre diagndstico e fratamento seja demorado, por
vezes prejudicando a regressdo da doenga. A legislagdo atual procura dirimir isso, determinando
que o primeiro tratamento seja providenciado dentro de 60 dias apds a emissédo do laudo (Lei
12.732/12) — contudo esses desafios estruturais impossibilitam muitas vezes o cumprimento deste
prazo (42).

Outro desafio encontrado no acesso ao frafamento sdo as regras administrativas que restringem

0s médicos de prescreverem terapias nao incluidas nos protocolos definidos pelos centros

de tratamento. Em alguns casos, ha ainda limitagdes para a terapia, com a fixagdo de dosagens
inferiores as preconizadas nos respectivos protocolos clinicos. Por fim, tem sido constante no Brasil
o ndo cumprimento dos Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas (PCDT) dirigidas ao cancer (55).

Na saude suplementar, 0 acesso ao fratamento esta previsto no Rol de Procedimentos e Eventos
em Saude de cobertura obrigatoria pelos planos de saude. Todo tratamento quimioterapico
intravenoso esta incluso, e em conquista recente, medicamentos antineoplasicos orais tfambém
podem ser incluidos na cobertura obrigatdria mediante avaliagcdo bianual do Comité Permanente
de Regulagéo da Atencao a Saude (COSAUDE). Ainda assim, algumas burocracias impostas pelos
planos de saude impedem o acesso agil desses tratamentos pelos pacientes (29).

ONDE QUEREMOS CHEGAR ()

1. Acesso universal em tempo oportuno ao tratamento do céncer;

2. Decis&o compartilhada enfre médico e paciente sobre o tratamento;

3. Cumprimento dos protocolos clinicos dirigidos ao cancer (sejam eles federais, estaduais e do
proprio estabelecimento de saude);

4, Revisdo periddica dos Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas (PCDT) e também Diretrizes
Diagnosticas e Terapéuticas (DDT);

5. Medicamentos oncoldgicos avaliados continuamente quanto a sua eficicia e seguranga, seja na
incorporacdo quanto na pds-incorporagao.

COMO FAREMOS ﬁa

1. Proposta

« Sistematizagdo e divulgagao das barreiras enfrentadas no acesso ao tratamento, sob a dtica dos
pacientes, dos profissionais de saude e dos gestores — no sistema publico e privado;

« Disponibilizar ao Ministério da Salude e aos respectivos estabelecimentos de saude relatério
sobre posicionamento e sugestées de encaminhamento a respeito das barreiras de acesso
identificadas;
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+  Simplificar o processo de absorcdo das tfecnologias na Saude do Brasil;

+  Ampliar a participagdo da sociedade e desburocratizar os processos de incorporagéo de
fratamentos inovadores ao SUS;

+  Aprimorar os fluxos de regulagdo para agil acesso a rede de fratamento préxima e qualificada;

+  Promover a fiscalizag&o, junto aos 6rgdos de controle, de cumprimento da Lei n.° 12.732/2012
(Lei dos 60 dias);

«  Garantir o fortalecimento do papel e a atuagdo multiprofissional da Atencéo Bésica para dispor
de encaminhamentos qualificados aos centros de especialidade.

2. Proposta

+  Promover agdes de comunicagéo e discussdes para divulgar os direitos das pessoas com
cancer, de forma didatica e acessivel;

- Divulgar os Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas (PCDT) e as Diretrizes Diagndsticas e
Terapéuticas em Oncologia (DDT), de forma didatica e acessivel;

+ Implantagdo da préatica de Projeto Terapéutico Singular (PTS) na rede de Satde do Brasil, na
qual a equipe multidisciplinar articula com o paciente e sua familia metas de tratamento e
acompanhamento;

+  Articular a aprovagdo do Estatuto da Pessoa com Cancer (PL 1.605/19), que prevé o direito de
ter informagdes claras e garantia ao diagndstico e tfratamento adequados;

+ Atendimento humanizado, mostrando as possibilidades terapéuticas e conduzindo a decisdo
compartilhada.

3. Proposta

+  Promover discussdes solbre como garantir a deciséo clinica, levando em consideragdo o PCDT
mediante organizacdo de eventos e audiéncias publicas;

+  Executar uma fiscalizacdo e tfambém um relatdrio a ser entregue para o Ministério da Saude,
sobre quais sdo 0s subsidios estruturais para o cumprimento do PCDT,

+  Fiscalizagdo da aplicagdo do PCDT;

+ Elaborar cursos online e materiais de ensino para difundir a aplicacdo do PCDT e DDT entre os
profissionais da saude.

4. Proposta

+ Regulamentar o processo de criacdo das diretrizes de cuidados em salde de acordo com
as instancias qualificadas, como comunidades académicas, sociedades médicas, hospitais e
associacdes de pacientes;

+  Criar dentro da esfrutura de revisdo do PCDT um grupo de frabbalho composto por especialistas em
Oncologia para identificar as necessidades de inclusdo e ou de revisdo das atuais diretrizes existentes

5. Proposta

+ Realizar estudos de Bioequivaléncia ou de Biodisponibilidade comparativa entre o produto de
referéncia e o disponibilizado para o tratamento, visando a fiscalizagcédo pds-registro;

+  Propor projeto de lei que estabelega um teto para o prego dos medicamentos;

+  Promover discussdes sobre a criagdo de critérios claros a serem utilizados pela CONITEC para
andlise de custo-efetividade de tratamentos. Para isso, a discussdo e aprovagao do PLS 415/17,
sobre critérios e pardmetros de custo-efetividade, é necessaria.
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RADIOTERAPIA

SITUACAO ATUAL

A radioterapia utiliza radiagdes ionizantes para destruir o fumor ou impedir seu crescimento,
sendo empregada amplamente no fratamento de diversos tipos de céncer, configurando-se uma
modalidade terapéutica de alta tecnologia e alto custo (56).

Segundo estudo publicado por analistas do Ministério da Saude (MS) e do Instituto Nacional

do Cancer (INCA), em 2016 cerca de 50% dos casos de cancer necessitardo de radioterapia,
seja isoladamente ou como alternativa adjuvante para o tratamento cirlrgico. Isso se torna mais
expressivo ao passo que se projeta um aumento de 54% dos casos de cancer no Brasil entre os
anos de 2015 e 2030 (57).

O Ministério da Saude preconiza 1 equipamento (acelerador linear/aparelho de cobaltoterapia) para
cada 500.000 habitantes. Atualmente, a cobertura € insuficiente no pais, principalmente na regido
Norte e nos Estados do Goias, Mato Grosso, Tocantins, Maranhao, Piaui, Pernambuco, Sergipe e
Espirito Santo (58).

A partir do levantamento da capacidade instalada e operacional da rede oncoldgica, o TCU
identificou em 2011 um déficit de 135 unidades de tratamento para a demanda existente, das quais
78 seriam apenas para atendimento no SUS. O déficit real de servigos de radioterapia, no entanto,
aponta para uma situacdo ainda mais grave. Nas unidades de tratamento € comum os pacientes
se depararem com grandes filas de espera, equipamentos radioterapicos quebrados e/ou
profissionais da salde despreparados (13).

Frente ao déficit na estrutura para a radioterapia, o Ministério da Saude instituiu o Plano de Expansdo
da Radioterapia no SUS (PERSUS) com o objetivo de articular projetos de ampliagdo e qualificacdo
de hospitais habilitados em Oncologia, em consonancia com os vazios assistenciais, demandas
regionais de assisténcia oncologica e demandas tecnologicas do SUS (59).

Apesar deste avanco, um relatério da CGU, publicado em 2018, constatou alguns gargalos durante a
execugéo do PERSUS. O documento evidenciou, por exemplo, os afrasos na execugdo, com apenas
5 das 80 solugdes de radioterapia entregues desde a implantacdo do plano. Além disso, o critério
de selecdo de estabelecimentos fez com que a maior parte dos hospitais selecionados fossem

da rede privada, o que levanta a questdo do financiamento dos servigos na rede. Do relatorio,
vieram 24 recomendacdes ao Ministério da Saude que pautavam: monitoramento dos atendimentos,
contratagéo e financiamento desses servigos (60).

Essas falhas prejudicam a capacidade de atendimento do sistema. Em 2017, cerca de 116 mil
pacientes receberam tratamento radioterapico pelo SUS, nimero que poderia chegar a 170 mil se
todos os hospitais habilitados para radioterapia oferecessem os procedimentos minimos (57, 60).
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Por fim, ainda em 2018, a oferta de procedimentos de radioterapia continua incompativel com a
quantidade de pacientes atendidos no Brasil, como apontou o relatério da CGU. Mesmo que a
capacidade instalada da rede de radioterapia tenha aumentado em 18% desde 2011, saltando de
240 para 283 aparelhos, persiste um déficit de 255 equipamentos.

ONDE QUEREMOS CHEGAR <®;

1. Acesso ao tratamento radioterapico com qualidade e em tempo oportuno;
2. Cobertura suficiente de servigos de radioterapia no Brasil;

3. Implementacéo integral do Plano de Expanséo da Radioterapia no SUS;

4. Melhor tratamento de radioterapia disponivel no SUS.

COMO FAREMOS Q =:

1. Proposta

+ Revisar os fluxos de regulacéo para agil acesso a rede de tratamento proxima e qualificada;
+  Capacitar os profissionais envolvidos na execugéo do fratamento;

+  Fiscalizar os servigos de radioterapia para garantir qualidade no atendimento.

2. Proposta

+  Promover uma ampla fiscalizagdo sobre a distribuicdo e acesso dos equipamentos de
radioterapia para o auxilio da fomada de decisdo do Ministério da Saude e garantir que os
hospitais habilitados oferegcam os procedimentos minimos para radioterapia;

+  Garantir, por meio de avaliacdo periddica de érgdos de confrole, distribuicdo e implantagio de
1 equipamento de radioterapia a cada 500.000 habitantes.

3. Proposta

+ Implantagdo integral das 80 solu¢cdes em radioterapia propostas no Plano de Expansdo da
Radioterapia no SUS;

«  Verificar semestralmente, junto ao Ministério da Saude, o0 andamento das medidas propostas no
PERSUS;

+  Criar e disponibilizar um painel online com os servicos de radiologia em funcionamento no SUS.

4. Proposta
Promover discussdes sobre a viabilidade da incorporagéo eficiente das inovacdes tecnoldgicas
para o tratamento radioterapico nos hospitais habilitados;
Analisar o impacto para o paciente e para o sistema de salde da defasagem da rede atual e
reivindicar com autoridades a modernizacdo da estrutura de radioterapia do SUS.
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CIRURGIA ONCOLOGICA

SITUACAO ATUAL

A cirurgia € o mais antigo tratamento para pacientes com céncer. Diversos procedimentos
cirdrgicos foram realizados esporadicamente desde a antiguidade, mas somente a partir da
segunda metade do século XIX, passaram a ter destaque (61). Os procedimentos além de serem
altamente invasivos, eram mais radicais e mutiladores. Mas, naguela época, esta era a Unica
possibilidade de tratamento para a maior parte dos pacientes com cancer e salvou milhares de
vidas (61).

Durante o século XX e a partir do século XXI, houve um notdvel avango em todas as modalidades
terapéuticas, com novos equipamentos de radioterapia e esquemas de quimioterapia. Com eles,
a cirurgia também passou a ser moldada as necessidades dos pacientes oncoldgicos. A mudanga
mais significativa foi a mentalidade do cirurgido que hoje néo trata sozinho o paciente (61).

Nos ultimos anos, o papel da cirurgia foi sendo ampliado, passando a contribuir fambém para

a prevencéo do céncer. Procedimentos cirurgicos fazem parte do tratamento inicial de cerca

de 75% dos pacientes com céncer. No geral, cerca de 90% dos pacientes, em algum momento,
necessitardo de alguma cirurgia para o diagnostico, tfratamento ou suporte para outras terapias (61).

De acordo com estimativas feitas pelo proprio Ministério da Saude, por meio da Portaria

n° 741/2005, para cada 1.000 casos novos de céncer, espera-se que 500 a 600 necessitem de
cirurgia oncoldégica. Mesmo que seja t8o essencial quanto outros tipos de tratamento, a cirurgia
oncolégica & uma das alternativas ferapéuticas que mais sofrem subfinanciamento. De acordo com
estfimativas feitas pelo TCU em 2011, apenas 9% do total de recursos destinados a Oncologia sdo
designados para procedimentos cirdrgicos (13).

A falta de recursos afeta diretamente a estrutura do sistema disponivel para fazer atendimentos
cirurgicos oncologicos. Apesar dos UNACONS e CACONS terem como requisito minimo apresentar
servigos de cirurgia oncoldgica, o TCU, em 2011, no seu relatério de auditoria, constatou que ha

um déficit de pelo menos 39 unidades de atendimento para suprir a demanda reprimida. Isso traz
impactos consideraveis para as filas de espera e fratamento agil do paciente, que sdo as principais
queixas dos gestores e profissionais de saude publica responsaveis por gerir e performar esse tipo
de procedimento (13).

De acordo com dados fornecidos pelo Inca, o TCU estimou que a estrutura disponivel do SUS s6
conseguiu atender efetivamente 46,8% de todos os pacientes que efetivamente necessitam de
cirurgia oncologica, por exemplo (13). Vale ressaltar que essas dificuldades séo cronicas: desde
2005, o Conselho Nacional dos Secretarios de Saude - Nota Técnica n° 26 sobre a Politica Nacional
de Atencdo Oncoldgica - constata que “atualmente um dos grandes problemas de assisténcia
oncolégica é a melhoria do acesso a cirurgia oncoldgica”.
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O subfinanciamento também se reflete na auséncia de inovagdo e procedimentos mais seguros para
0s pacientes e possivelmente menos custosos, no longo prazo, para o sistema de saude. Enquanto
em oufros paises houve um avango na incorporagao de novas fecnologias, como a laparoscopia e

a robdtica, essa ainda ndo é uma realidade para muitos pacientes do sistema publico de saude (61).
Esses procedimentos, que sdo feitos com incisdes minimas, possibilitam menor tempo de cirurgia

e de internagdo, com menos sequelas estéticas (como em tumores de cabeca e pescoco, por
exemplo) e sangramento.

Além disso, dos recursos destinados a pesquisa no mundo, apenas 9% sdo destinados a cirurgia,

e uma infima parte desta porcentagem é destinada aos estudos clinicos, que sdo efetivamente
capazes de impulsionar os melhores resultados para os pacientes. Em razdo disso, os desfechos
obtidos com a cirurgia oncoldgica poderiam ser mais positivos, se os cirurgides tivessem acesso a
técnicas inovadoras e validadas cientificamente (62).

Por isso, como um primeiro passo para melhorar o contexto da cirurgia oncoldgica no cenério
brasileiro, € necessario que as discussdes sobre a infraestrutura disponivel sejam retomadas.
Apenas por meio da troca de experiéncias praticas sera possivel entender a importancia de
viabilizar novos equipamentos para o sistema e somente com a cooperacéo da sociedade sera
possivel promover este cendrio.

ONDE QUEREMOS CHEGAR @

1. Rede devidamente qualificada e suficiente para atender a demanda de cirurgias oncoldgicas
com qualidade, agilidade e financiamento adequado;

2. Incorporagéao da cirurgia robodtica e cirurgia oncoldgica pela via laparoscopica nos centros de
referéncia do SUS, com financiamento adequado;

3. Execucéo de mais estudos clinicos sobre o desenvolvimento de técnicas inovadoras a cirurgia
oncolégica, alcangando assim melhores desfechos para os pacientes.

4. Registro de informacdes referentes aos resultados das cirurgias oncoldgicas realizadas no pais,
para aprimoramento continuo dos dados por instituicéo.
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COMO FAREMOS a

1. Proposta

+ Mapear e divulgar aos pacientes as especialidades de cirurgias oncoldgicas em cada hospital
habilitado para melhor encaminhamento;

+ Educacédo permanente para todos os cirurgides oncoldgicos, especialmente os que realizam
procedimentos cirdrgicos em hospitais gerais habilitados;

+ Habilitar os centros qualificados para a realizacdo de cirurgias oncoldgicas;

+  Promover discussdes junto ao INCA, Ministério da Saude e Legislativo, buscando maior
governabilidade para as comissdes de cirurgia oncoldgica da Sociedade Brasileira de Cirurgia
Oncologica para atuarem no aprimoramento do cenério no Brasil.

2. Proposta

+ Regulamentacéo e viabilizacdo no SUS, por meio da CONITEC, para o acesso a cirurgia pela via
laparoscopica, em casos oncoldgicos, em que existam beneficios comprovados e profissionais
qualificados;

+  Promocéo de discussdes de como viabilizar a compra dos equipamentos para a realizagdo
desses procedimentos. Recomenda-se a consideragdo de remuneragdo apropriada por meio
de APAC, ou programas similares ao PERSUS, voltados para a cirurgia robdtica, por exemplo.

3. Proposta

+ Promover discussdes sobre a priorizagdo por parte do governo federal e fundagdes de apoio a
pesquisa na area de cirurgia oncoldgica, por meio de programas como PRONON, PROADI-SUS;

«  Criar mecanismos efetivos de incentivos no setor publico e privado para pesquisas
multicéntricas para a cirurgia oncoldgica no Brasil;

+ Articulacdo junto & sociedade médica para o fortalecimento dos programas de residéncia em
cirurgia oncologica.

4. Proposta

+  Fomentar junto ao Ministério da Saude e Sociedades Médicas a criagdo de um ambiente virtual
para insercdo e compartilhamento das informacdes referentes aos desfechos das cirurgias
oncologicas;

+  Criac8o do Atlas da Cirurgia Oncoldgica no Brasil.
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ORTESES E PROTESES E MATERIAIS
ESPECIAIS - OPME

SITUACAO ATUAL

As Orteses, Proteses e Materiais Especiais (OPME) séo insumos utilizados na satide e relacionados a
uma intervencdo médica ou odontoldgica, podendo ser com finalidade diagndstica ou terapéutica.
Em geral, ndo ha uma definicdo objetiva e padronizada para as classificagdes das OPMEs, sendo
este termo muitas vezes utilizado para classificar dispositivos médicos de valor mais elevado (63).
Segundo a RN.° 428/2017 da Agéncia Nacional de Saude Suplementar (ANS), prétese é entendida
como qualquer material permanente ou transitério que substitua total ou parcialmente em um
membro, drgdo ou tecido e ortese é entendida como qualquer material permanente ou transitorio
que auxilie nas fungdes de um membro, 6rgéo ou tecido (29).

Em Oncologia, proteses e orteses sdo comuns em osteosarcomas, neoplasias gastrointestinais,
cancer de mama, por exemplo. Muitas vezes compreendem produtos como protese mamaria,
bolsas de colostomia, préteses ortopédicas e de auxilio de locomogéo (64).

Nos ultimos anos, a regulagdo desses produtos tem sido questionada, tanto por sua qualidade
quanto pelo seu preco, principalmente por casos de superfaturamento de proteses e 6rteses em
procedimentos e implantes defeituosos.

Atualmente, a qualidade desses produtos é determinada pelo fabricante e apenas registrada
na ANVISA, ndo havendo estrutura e, nem técnicos capacitados para analisar a fundo o produto.
Somente apds notificagdes recorrentes no Sistema de Notificagdes em Vigilancia Sanitaria
(NOTIVISA), é que a vigilancia atua verificando problemas de uso ou defeitos de fabrica (64).

Esse gargalo tem sido discutido ativamente pela ANVISA. Em documento oficial do Conselho
Nacional de Saude, a agéncia informou que em parceria com Universidades e o Instituto Nacional
de Metrologia, Qualidade e Tecnologia (INMETRO), esta elaborando normas técnicas e estruturando
uma Rede de Laboratdrios para certificagdo de implantes em um futuro préximo (64). Até o
momento, a principal parceria formada foi com relacdo a froca de conhecimento entre servidores, o
INMETRO e ANVISA.

Ja& com relagdo a pregos, as OPMEs tém cada vez mais comprometido os custos da assisténcia a
saude, estando por vezes entre os materiais mais caros, sobretudo quando se confrontam precos de
fornecedores nacionais e internacionais (65). A falta de regulamentacéo de precos e fransparéncia
sobre os que s8o praticados no mercado fazem com que haja dificuldade de negociacdo dos
compradores, inclusive na administragdo publica. Isso resulta em menor padronizagéo e capacidade
de compra e reembolso. Isso é prejudicial para a compra e fornecimento de novos produtos, fendo
em vista que o avango fecnoldgico tem sido expressivo, especialmente em algumas especialidades
como cirurgias de coluna, ortopédicas e endovasculares (65).
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Um fator agravante é que o Brasil ndo conta com diretrizes de indicagéo para o uso de tipos
especificos de oOrtese ou proétfese. Isso significa que ndo ha indicagdes de como a escolha deva
ser feita pelo gestor, apesar de que a preocupacgado central deva ser focada na indicacdo para a
situagdo do paciente, e ndo na origem, marca ou caracteristicas proprias do dispositivo implantavel
(como o material que o constitui, por exemplo) (64, 66).

Na feoria, o preco deve ser observado, mas ndo pode ser determinante para a escolha do produto,
pois o valor ndo corresponde a qualidade de uma ortese ou prétese. O sucesso do tratamento
depende de outros fatores, como é o caso da interagcdo dessa Ortese ou protese com o organismo
do individuo (64, 66). Contudo, na pratica, o subfinanciamento do setor impossibilita que haja a
escolha de dispositivos de acordo com a sua qualidade, uma vez que prego ainda &€ o grande fator
de escolha para a compra.

O fornecimento de proteses e drteses acontece no Brasil, porém alguns materiais importados,
indispensaveis devido a sua durabilidade, podem elevar consideravelmente os custos em relacéo
aos similares nacionais e ndo estdo disponiveis. Por fim, faltam produtos adequados ao cuidado dos
pacientes, uma vez que o seu fornecimento é prejudicado pela demora de importagdo de alguns
produtos e também por falta de controle de qualidade dos disponiveis no mercado.

ONDE QUEREMOS CHEGAR @

1. Padronizag8do da qualidade e precos de oOrteses, proteses e materiais especiais em Oncologia;
2. Pacientes oncoldgicos com acesso integral a érteses e proteses com seguranga e qualidade;
3. Cobertura por parte dos planos de saude da disponibilizagdo de orteses e proteses para
pacientes oncoldgicos.

COMO FAREMOS QQ

1. Proposta

- Implementagdo do Manual de Boas Praticas de Gestdo das Orteses, Préteses e Materiais
Especiais (OPME) do Ministério da Saude nos estabelecimentos de saude;

+  Solicitar a ANVISA e INMETRO um estudo de adequagéao para procedimentos de registro,
festagem, controle de qualidade e risco de utilizacdo das Orfeses e proteses;

+ Recomendar ao Ministério da Saude e ANVISA providéncias para instituir a notificagao
compulsdria das reagdes adversas oriundas de orteses e proteses, com registro identificando a
causs;

+  Recomendar a discusséo da fransparéncia e regulagcdo de precos de proteses e Orteses, para
que se viabilize de forma sustentavel pelo setor publico e privado, produtos de qualidade e
custos adequados aos pacientes.
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2. Proposta

+ Para 0 adequado planejamento de recursos, recomendar ao Ministério da Saude que realize
uma pesquisa nacional, com o intuito de identificar quais séo as reais condi¢gdes de salde e
necessidades das pessoas que precisam de orteses e proteses;

+  Propor ao Ministério da Saude a constituicdo de um Grupo de Trabalho composto por médicos
das diversas especialidades oncoldgicas, para a realizagdo de estudo aprofundado e futura
implantacdo da padronizagdo de proteses e Orteses necessarias na pratica clinica e cirdrgica
oncoldgica;

+  Recomendar ao CONASS (Conselho Nacional de Secretarios de Saude), CONASEMS —
(Conselho Nacional de Secretarias Municipais de Saude) e Ministério da Satide que promovam
pactuacgdes relacionadas a dispensacéo das orteses e proteses;

+ Elaborac&o de Portarias e Protocolos que tratam das orteses, proteses e materiais especiais,
principalmente no que diz respeito a dispensacio.

3. Proposta

+  Propor & ANS que inclua no rol de procedimentos de cobertura obrigatéria pelos planos de
saude a dispensacio de orteses, proteses e materiais especiais que sejam essenciais para a
qualidade de vida e sobrevida de pacientes oncologicos.
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ONCOLOGIA PEDIATRICA

SITUACAO ATUAL

Estima-se que 3% dos casos de cancer ocorrem em criangas e adolescentes (menores de 19 anos
de idade). No mundo, cerca de 200.000 criancas e adolescentes sdo diagnosticados com cancer
anualmente. Destas, 80% vivem em paises de baixa e média renda, onde ocorre 90% das mortes
por cancer em pediatria. Os poucos dados de Registros de Cancer de Base Populacional nestes
paises dificultam o entendimento sobre a epidemiologia do cancer em criangas (67).

Os problemas da Oncologia pediatrica, como diagndstico fardio, alta taxa de abandono

do tratamento, alta prevaléncia de desnutricdo, outras comorbidades, acesso limitado aos
cuidados paliativos e insuficiéncia de terapias de suporte e curativas sdo secundarios ao ndo
desenvolvimento dos paises de baixa e média renda (68).

O céancer em idade pediatrica acomete anualmente cerca de 12.500 brasileiros e, atualmente,

€ a segunda causa de morte nesta faixa etéria, ficando atfras apenas das causas externas, como
acidentes e homicidios (4, 5). Considerando paises da América do Sul, entre 1970 e 2007, o Brasil
feve a menor reducdo na taxa da mortalidade em pediatria decorrente do céncer, com queda de
-0,3%, enquanto na Argentina esta queda foi de -1,8% e no Chile foi -2,4%. J& quando comparamos
com os Estados Unidos, a queda foi de -2,5% (69).

No Brasil, o cancer na infancia e adolescéncia ndo fem sido plenamente entendido como uma
demanda especifica e com particularidades. Embora tenhamos avangado com apoio do INCA,
Ministério da Saude e CONSINCA, as politicas publicas ainda ndo atendem plenamente as
especificidades relacionadas a esse tipo de cancer. Isso acontece porque politicas que podem
ser eficazes para determinadas neoplasias ndo atendem as especificidades de pacientes menores
de 19 anos (70, 71). Por exemplo, a Lei n° 12.732/2012, conhecida como Lei dos 60 dias, ndo deve se
aplicar aos menores de 19 anos, uma vez que a maioria das doengas nessa faixa etaria progridem
rapidamente, muitas vezes em dias — fazendo diferenca entre a cura e o dbito (42).

Outro problema grave e cronico € o desabastecimento de medicamentos essenciais, que ha quase
dez anos acomete brasileiros de qualquer estrato social e idade ha quase 10 anos. Esse cenario
ocorre por dois principais motivos. O primeiro é a falta de interesse de producdo comercial desses
farmacos (72). Medicamentos oncoldgicos especificos, como actinomicina, bleomicina e até

mais basicos, como penicilina (antibidtico) e amiodarona (medicamento para arritmia) tém faltado
no mercado nacional, muito porque o valor de produgdo é maior do que o preco praticado no
mercado ou porque o numero de fabricantes dos insumos desses medicamentos tem diminuido
drasticamente (72, 73). Esse tema n&o é so restrito ao cendrio brasileiro, uma vez que diversos
paises tém tratado o tema do desabastecimento como emergéncia nacional. Uma alternativa a

ser considerada nesse cenario seria o incentivo da producéo desses medicamentos por meio de
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laboratérios estaduais e federais, que tem responsabilidade de dar apoio & assisténcia farmacéutica
nacional (74, 75, 76).

Jé o segundo fator que dificulta a regularidade de distribuicdo de tratamento é relacionado a
propria capacidade de coordenar a compra de medicamentos centralizadas pelo Ministério da
Saude. Em 2017, devido a um desalbastecimento internacional de L-asparaginase, indicada para
leucemia linfoide aguda em criancas, o MS adquiriu de forma emergencial 0 medicamento, porém
com procedéncia e qualidades duvidosas (77, 78). J& em 2019, com nova administracdo do Ministério
da Saude, outro desabastecimento ocorreu, envolvendo cerca de 130 medicamentos (79, 80).

Agravando esfe cenario, vale ressaltar que poucos foram os novos medicamentos que surgiram

para o tratamento do cancer infanto-juvenil nas Ultimas décadas, se comparado a dezenas de
langcamentos de produtos para tratar neoplasias em adultos (81). Isso ocorre, possivelmente, por
desinteresse ou dificuldade das industrias em produzir estudos clinicos com numero suficiente

de criancas nessa faixa etaria, por se tratar de um grupo de doengas com menor incidéncia (72).
Felizmente, algumas op¢des tém recentemente entrado no mercado e, apesar do alto custo, podem
frazer grandes beneficios ao publico infanto-juvenil, mudando o desfecho do fratamento. Todavia,
0 acesso a esses medicamentos acontece apenas por via judicial.

Ha tfambém uma falta de priorizacdo desse grupo de pacientes nas politicas publicas, dificultando,
assim, o acesso ao fratamento. A jornada do paciente possui barreiras desde o inicio: ha dificuldade
para os profissionais de saude identificarem e encaminharem de forma agil os pacientes, muito pela
demora nos exames. Esse prolongamento impossibilita o inicio do tratamento em tempo oportuno,
assim como cuidados paliativos. Ha fambém uma falta de monitoramento e acompanhamento
sistematico de pacientes, impossibilitando estudos de vida real, que poderiam embasar decisdes e
novas politicas publicas (82).

Embora as solugdes sejam complexas, melhorias podem ser alcangadas se a atencdo ao cancer
infanto-juvenil estiver pautada nas agdes e programas para o cancer, assim como integradas desde
o seu planejamento estratégico.

ONDE QUEREMOS CHEGAR @

1. Cancer infanto-juvenil reconhecido como uma prioridade de saude publica;

2. Implementagdo de encaminhamento agil de criancas e adolescentes com suspeitas de cancer
para realizagdo de exames - em até 7 dias no caso de tumores solidos, e encaminhamento imediato,
no caso de leucemias - e para o tratamento em tempo oportuno nos casos confirmados;

3. Facilitagdo dos meios de avaliagdo, pelas instancias responsaveis, para a incorporagdo no SUS de
medicamentos oncopediatricos;

4. Uso de pardmetros especificos de estadiamento para menores de 19 anos, permitindo a
comparagdo de dados entre os diferentes centros (nacionais e internacionais);

5. Comissdes de Cuidados Paliativos pediatricos nos hospitais habilitados e acesso aos Cuidados
Paliativos em todas as etapas do tratamento;
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6. Monitoramento e documentagéo periddica da evolugado do cuidado em Oncologia pediatrica
para decisdo de politicas publicas.

COMO FAREMOS ¢

1. Proposta

+ Mobilizagdo junto ao Ministério da Saude com a finalidade de alterar a Politica Nacional para a
Prevencéo e Controle do Céncer no &mbito do SUS, objetivando colocar a pauta pela atencéo
ao céncer infanto-juvenil nas agdes e programas para o cancer, assim como integra-la no seu
planejamento estratégico;

+  Discutir junto ao governo federal a adeséo do Brasil 8 campanha da OMS “Nenhuma Crianga
Deve Morrer de Cancer”, que fem como meta alcangar até 2030 a taxa de 60% de sobrevida
para as criangas com cancer, vivendo nos paises em desenvolvimento e subdesenvolvidos.
Com essa iniciativa, estima-se que cerca de um milhdo de vidas sejam salvas até 2030;

+  Garantir, por meio de legislagéo e também por meio da ANVISA, que o Ministério da Saude
fenha processos para fiscalizagdo da qualidade dos medicamentos fornecidos no tratamento
do cancer em pediatria, prioritariamente quando realizada a importagédo emergencial;

+  Garantir a informacédo de qualidade aos profissionais de salde, pacientes e juizes, visando evitar
a judicializacdo de tratamentos desnecessarios por meio da interagdo continua do Nucleo de
Apoio Técnico do Poder Judiciario. Uma vez que o acesso a esses medicamentos nem sempre
acontece com a melhor indicagdo e/ou no melhor momento do tratamento;

+  Discutir proposta de compra centralizada de medicamentos para Onco-Pediatria de tipos
mais prevalentes. Recomenda-se que seja feita uma priorizagdo sobre quais seriam os mais
essenciais para fornecimento pelo Ministério da Saude;

+  Discutir junto ao Ministério da Saude sobre as perspectivas de fomento a producgéo por parte
dos laboratdérios publicos de medicamentos que estdo em desabastecimento por desinteresse
comercial, com rigoroso controle de qualidade;

+ A curto prazo, adequar periodicamente a remuneracdo dos centros de tratamento por meio da
afualizagéo dos valores APAC, uma vez que o cancer infantojuvenil requer longos e complexos
fratamentos;

+ Fiscalizar as compras de excepcionalidade para garantir a transparéncia nos processos.

2. Proposta

+  Mapeamento dos gargalos principais que impossibilitam o encaminhamento em tempo
oportuno dos pacientes oncopediatricos;

« Estabelecer junto as Secretarias Estaduais de Saude, Ministério da Saude e INCA, um fluxo-
modelo que garanta o encaminhamento agil para um centro de referéncia do fratamento de
cancer pediatrico;

+ Pautar e discutir com governos estaduais a formacédo de centros regionais para diagndstico
precoce de cancer no SUS, garantindo os exames de patologia clinica, anatomia patoldgica,
imuno-histfoquimica, biologia molecular, pesquisa de marcadores e exames de imagem;

+  Criar e disponibilizar um painel online com o tempo médio de espera por tipo de cancer
infantojuvenil, por estabelecimento de saude e por Estado;

+  Estimular, por meio de campanhas de comunicacéo, a educacdo de medicos e da populagdo
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sobre 0s sinais e sinfomas do cancer pediatrico, visando garantir o diagndstico precoce na
crianga e adolescente;

Discutir junto ao Ministério da Saude formas de incentivos para minimizar as diferengas regionais
da linha de cuidado, além de estimular encaminhamentos para que o tratamento seja feito em
locais com especialistas € nimero minimo de casos;

Fornecer capacitacdes e acordar com as secretarias de saude sobre os protocolos de
tratamento validados pela Sociedade Brasileira de Oncologia Pediatrica (SOBOPE) e direcionar
fodos os pacientes com menos de 19 anos aos centfros especializados;

Criacdo de uma rede de notificacdo de desabastecimento de medicamentos entre secretarias
de saude, centros especializados e associagdes de paciente infanto-juvenil.

3. Proposta

.

Incorporacdo e oferta de tratamentos ja aprovados para adultos, a populacdo pediatrica.
Recomenda-se que essa avaliagdo seja feita a partir de estudos cientificos publicados,
comprovando a eficicia e seguranga para o cancer infanto-juvenil, a exemplo dos inibidores de
tirosina-quinase de segunda e terceira geragao.

4. Proposta

Promover o uso do Consenso de Toronto, aos profissionais de saude e gestores, para o
estadiamento do céncer pediatrico em registros de céncer de base populacional, permitindo a
comparagdo de dados entre os diferentes centros (nacionais e internacionais).

5. Proposta

Fortalecer discussdes e agdes junto aos gestores federais e estaduais relacionadas a Resolugdo
CIT n.° 41/2018, que dispde sobre as diretrizes para a organizagdo dos cuidados paliativos, a luz
dos cuidados contfinuados e infegrados, no dmbito SUS;

Promover discussdes junto ao INCA, Ministério da Saude e Legislativo solbre como impulsionar
uma linha de Cuidados Paliativos em pediatria, desde o diagndstico, buscando a melhoria de
qualidade de vida da crianca, com alivio da dor e outros sinfomas fisicos, bem como apoio as
necessidades e expectativas espirituais e psicossociais.

6. Proposta

Realizacdo de estudos governamentais periddicos elaborados por meio de érgéos setoriais,
como INCA, e de controle, como o TCU e CGU, para avaliar, de modo continuo, a epidemiologia
e a sobrevida dos pacientes de cancer infanto-juvenil no Brasil;

Promover a coleta de dados relacionados ao tratamento e desfecho e das criangas e
adolescentes;

Fomentar e apoiar estudos clinicos sistematizados e randomizadas para o céncer infanto-
juvenil, a exemplo dos trabalhos desenvolvidos pelo GBTLI (Grupo Brasileiro para Tratamento da
Leucemia Linfoide Aguda).
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TRANSPLANTE DE MEDULA OSSEA

SITUACAO ATUAL

O Brasil possui um dos maiores bancos de doadores de medula ¢ssea de financiamento publico do
mundo, gerido pelo Instituto Nacional do Cancer (INCA) e que subdivide em dois eixos: o Registro
Nacional de Doadores de Medula Ossea (REDOME) e o Registro Nacional de Receptores de
Medula Ossea (REREME). Atualmente, nessas plataformas, estdo cadastrados 4,8 milhdes potenciais
doadores e 850 pacientes estdo em busca de um doador ndo aparentado (de outro individuo que
néo seja da familia) (83).

O numero de doadores para um paciente que estd em busca de um transplante ndo aparentado &
essencial, uma vez que a chance de encontrar um doador 100% compativel & de 1:100.000 pessoas
(84). Para garantir o aumento de doadores com diferentes perfis genéticos, em 2014, o Ministério
da Saude regulamentou os critérios de cotas para o cadastro de novos doadores no REDOME (85).
A atualizagcdo dos dados cadastrais de doadores de medula dssea se apresenta como um dos
maiores desafios desta area.

A avaliagdo do perfil genético de doadores e pacientes cadastrados no REDOME é constante, para
que se possam direcionar campanhas que fomentem as doagdes de perfis pouco representados
no banco de doadores. Com a regulamentacéo, 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 doacgao (86).

Com potencializagdo das campanhas e um maior nimero de pessoas no banco de doadores, houve
um aumento significativo ao longo dos anos do procedimento. Segundo o Registro Nacional de
Receptores de Medula Ossea (REREME), em 2008 foram realizados 136 transplantes de medula
6ssea ndo aparentados. Dez anos depois, em 2018, quase friplicou, chegando a 378 procedimentos
realizados (87).

Apesar do aumento desses procedimentos no territério brasileiro, assim como outras estruturas

em Oncologia, a maior parte dos transplantes de medula éssea (TMO) é realizada no Estado de

S&o Paulo, de acordo com a Sociedade Brasileira de Transplante de Medula Ossea (SBTMO) e

do Sistema Nacional de Transplantes (SNT). Houve, nos Ultimos anos, um aumento de transplantes
fora das regides Sul e Sudeste, devido a descentralizagdo de leitos especializados, mas ainda &
preciso continuar investindo na melhoria do acesso, visando beneficiar as regides ndo cobertas por
hospitais habilitados para realizar o TMO (88).
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Além disso, dos 204 centros disponiveis para TMO, apenas 42 realizam TMO ndo aparentado, com
uma ma distribuicdo desses estabelecimentos no territério nacional. Destes 42 estabelecimentos,
32 (72%) estéo localizados na regido Sudeste - ndo ha hospitais habilitados para o procedimento na
regido Norte (89).

Diante dessa concentracdo geografica, as casas de apoio sdo essenciais para pacientes,
doadores e familiares advindos de regides distantes do local de tratamento e que ndo tém recursos
suficientes para acomodar com o conforto necessario. Uma ajuda de custo com transporte,
alimentagéo e acomodagédo fambém é um direito do paciente e de seus familiares. Esse beneficio é
conhecido como Tratamento Fora de Domicilio (TFD). Contudo, atualmente pacientes e doadores
tém relatado dificuldade na obtencdo deste suporte (90).

Ouftro ponto relevante se refere aos sistemas de informagdes do SUS, responsaveis pelo
referenciamento e agendamento de procedimentos. Atualmente, os sistemas sdo frageis, fanto
no levantamento quanto na apresentacdo de dados e estatisticas, como informacdes sobre
fransplantes agendados e realizados, por exemplo. Isso impossibilita a verificagdo de forma agil a
atual (91). Faltam dados de desfecho nos transplantes realizados, que deveriam ser exigidos para
manutengéo do credenciamento.

Vale destacar que medicamentos antivirais, anfifUngicos e imunossupressores ndo sdo integralmente
fornecidos para os pacientes pds-transplantados de medula dssea, tendo em vista que esses
pacientes ficam com o sistema imunoldgico vulneravel. A falta do medicamento prolonga as
infernagcdes, o que limita a disponibilidade de leitos hospitalares para o TMO.

ONDE QUEREMOS CHEGAR @

1. Descentralizagéo e expansao geografica de hospitais habilitados;

2. Garantia de tratamento integral para o paciente pds-transplante;

3. Melhoria na assisténcia aos pacientes, familiares e doadores que precisam de tratamento fora de
seu territorio;

4. Disponibilizagdo anual de dados quanto aos TMO realizados no pais, detalhando os desfechos
por centro de tratamento.

COMO FAREMOS ﬁﬁ

1. Proposta

+  Desenvolver relatério para o Ministério da Saude, evidenciando as regides com vazios
assistenciais e necessidade de ampliagdo de leitos para transplante;

+ Engajar e incentivar os gestores publicos na busca por habilitagdo para TMO nos hospitais sob
sua jurisdicao.
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2. Proposta

+  Promover a transdisciplinaridade entre os profissionais de salde para impulsionar atencéo e
prioridade a saude;

+  Promover a discusséo sobre a inclusdo, no SUS, de medicamentos necessarios ao pds-
fransplante, junto aos drgdos competentes do Ministério da Saude e deliberagdes da Frente
Parlamentar em Prol da Luta Contra o Cancer, da Camara de Deputados;

+  Ampliar leitos em locais onde estiverem equipes qualificadas e melhores resultados.

3. Proposta

«  Exigir amparo financeiro do governo as casas de apoio para acolhimento de pacientes e
familiares em tratamento fora de seu territério;

+  Garantia de auxilio financeiro para que pacientes, familiares e doadores possam realizar o TMO
fora de seu ferritorio;

+ Monitorar os TFD solicitados e autorizados, assim como os dados de deslocamento dos
pacientes que se submetem ao transplante pelo SUS, por meio do Registro Hospitalar de
Cancer (RHC) e do Sistema de Informagdes Ambulatoriais (SIA);

+  Promocgéo de auditorias e fiscalizagdo sobre a qualidade do atendimento as familias para
embasar a tomada de decisdo sobre potenciais melhorias pelas gestdes estaduais.

4. Proposta

+  Monitorar os dados dos fransplantes de medula éssea realizados no Brasil, incluindo regido,
Estado, Municipio de residéncia e Municipio de tratamento por tipo de cancer, por meio dos
sistemas de informacdo em saude;

«  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,
por centro de tratamento. Utilizar os dados da SBTMO e do SNT para a elaboracédo de estudos e
relatorios epidemiologicos acerca da sobrevida de pacientes transplantados.

M
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HUMANIZAGCAO

SITUACAO ATUAL

A participagéo afiva e valorizagdo do paciente nos servigos de salde € um dos principais pilares
que possibilitam um tratamento de qualidade nos sistemas de saude. Contudo, até o século XIX, as
praticas relacionadas ao cuidado com o paciente eram pouco difundidas e somente comegaram a
ganhar forca em 1846, a partir da atuacédo de duas importantes enfermeiras: Florence Nightingale, na
Europa, e Ana Neri, no Brasil (92, 93, 94).

No Brasil, este processo de reconhecimento do papel participativo do paciente nos servicos de
saude comegou a ser formalizado na segunda metade do século XX em frés principais marcos. O
primeiro foi o fortalecimento do direito do paciente na conduta dos profissionais de saude com

a criacéo, em 1965, do Cédigo de Etica Médica, amparado pelo Conselho Federal de Medicina
(95). J& o segundo se refere principalmente ao campo de politicas publicas, com a aprovagao da
Constituicdo Federal em 1988, que assegurou o direito social 4 saide a todos os cidadaos (9). Por
fim o terceiro foi a regulamentagéo do Sistema Unico de Satde (SUS), em 1990, quando houve a
oficializagdo da garantia do acesso universal as agdes e servigos de saude para toda a populagéo
brasileira (10).

Foi a partir da criagdo do SUS que o processo participativo do paciente e sua familia, no
desenvolvimento dos servigos de saude, foi fortalecido com o aumento da importancia do

didlogo ativo entre paciente, profissional de salde e gestor. Neste contexto, em 1995 foi criada a
cartilha dos direitos dos pacientes, colocando em pauta a humanizagdo dos servicos de saude —
culminando mais tarde, no desenvolvimento do Programa Nacional de Humanizagédo da Assisténcia
Hospitalar (PNHAH), em 2001, e posteriormente na Politica Nacional de Humanizagao (PNH), em 2003
(96, 97).

A PNH estabelece diretrizes para que os 6rgaos publicos e as instituicdes de salude pudessem se
orientar para implantar uma politica na qual a atencéo ao paciente fosse centralizada e, que mais
importante, o usuéario do SUS tenha ciéncia dos seus direitos e fossem ouvidos pelos profissionais
de saude e gestores (97).

No cenario atual, enfretanto, esta humanizagdo tem sido desafiada frente aos gargalos estruturais
do sistema que impedem um atendimento qualificado. Filas de espera, desabastecimento e
superlotacdo de estabelecimentos de salde tém desafiado gestores e até mesmo pacientes a
retomar o desenvolvimento conjunto de servigos de qualidade. O reflexo disso, na pratica, € uma
desigualdade. Onde h3 instituicdes que 1ém mais recursos disponiveis consegue-se efetivar
servicos mais humanizados, do que aqueles que enfrentam dificuldades financeiras (98, 99).
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Com isso, tém crescido as discussdes e as agdes em busca de estimular o protagonismo do
paciente em todas as etapas do tratamento, de promover uma escuta qualificada, capaz de
perceber este individuo em sua integralidade, e de incentivar a corresponsabilidade e a autonomia
de todos os atores envolvidos no processo (profissionais da salde, pacientes, acompanhantes e
gestores) (100, 101).

Para isso, a efetiva implantacdo da Politica Nacional de Humanizagéo é, portanto, fundamental

para nortear as acdes nas institfuicdes de salude e poder assegurar que o paciente com cancer
seja atendido em sua totfalidade. Criar condigdes para desenvolver empatia, fortalecer vinculos,
estabelecer didlogo e uma comunicacgéo efetiva contribui para a promogao da saude (97, 101).
Além disso, olhar para os aspectos emocionais do paciente, enxergar o individuo em foda a sua
potencialidade, melhorar o ambiente e as relagdes nas instituicbes de salde é essencial para
oferecer um atendimento, de fato, humanizado. Nesse sentido, € importante que tanto a tecnologia
quanto os cuidados técnicos sejam aliados as praticas humanizadas, atendendo as singularidades
de cada individuo (97,101).

Cumprir a PNH &, para além de garantir direitos ao paciente, avangar em direcéo a um sistema de
salde equitativo e igualitario (97). Sendo assim, acredita-se que a humanizacdo ndo sé esta na base
da cultura organizacional, como também permeia todo o processo de assisténcia e de cuidado,
desde o momento do diagndstico até o término do tratamento.

ONDE QUEREMOS CHEGAR @

1. Implementar na cultfura organizacional das instituicdes de saude as diretrizes e os dispositivos da
Politica Nacional de Humanizagédo: Acolhimento, Gestéo Participativa e Cogestdo, Ambiéncia, Clinica
Ampliada e Compartilhada, Valorizagdo do Trabalhador e Defesa dos Direitos dos Usuarios;

2. Incorporar as diretrizes da Politica Nacional de Humanizacédo (PNH) na Politica Nacional de
Prevencéo e Controle do Cancer (PNPCC);

3. Paciente empoderado para participar ativamente dos processos de decisdo em relagdo ao seu
fratamento.
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COMO FAREMOS

1. Proposta
+ Inserir a Politica Nacional de Humanizagao (PNH) no planejamento estratégico das instituicdes de
saude;

+ Desenvolver ferramentas que colaborem com a disseminagdo dos conceitos da humanizacéo
nas instituicdes de saude;

«  Contribuir para que os profissionais das instituicdes de salde a realizem capacitagdo constante
em relagdo as diretrizes de humanizagao;

+  Propor ao governo a ampliacdo das disciplinas relacionadas aos conceitos da humanizagdo na
formacgado dos profissionais e gestores de salde e de politicas publicas;

+ Fomentar o uso de estratégias de comunicacdo que priorizem a relagcdo médico, paciente e
familiares.

2. Proposta

+ Influenciar o governo, a partir da articulagdo e esforgos dos setores da sociedade civil, para
propor a Secretaria de Atencéo Especializada e demais drgdos do governo a inclusdo das
diretrizes e dos dispositivos da Politica Nacional de Humanizagao (PNH) na Politica Nacional para
a Prevencéo e Controle do Céancer (PNPCC).

3. Proposta

+  Organizar e desenvolver mecanismos que facilitem informagdes sobre os direitos e deveres do
paciente e o acesso a rede publica e privada de saude, por meio de aplicativos e redes sociais,
por exemplo;

+  Estimular que as instituicbes de salde promovam agdes para que os pacientes com cancer
conhegam a sua doenga e os seus direitos, de forma didatica e acessivel;

+  Produzir e disseminar conteudos para a capacitagcdo e empoderamento de todos os envolvidos
no cuidado ao paciente com céncer.
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CUIDADOS PALIATIVOS

SITUACAO ATUAL

Cuidados Paliativos consistem em uma assisténcia com o objetivo de promover melhorias

na qualidade de vida de pacientes e familiares que se encontram diante de uma doenca
potencialmente fatal. Essa afividade é realizada por meio da identificacdo precoce dos individuos
elegiveis e o desenvolvimento de uma avaliacdo clinica completa, contemplando prevencéao, alivio
do sofrimento e tratamento de sinfomas, que incluem os fisicos, sociais, psicoldgicos e espirituais
(102, 103).

Recomenda-se que a abordagem da equipe de Cuidados Paliativos seja iniciada desde o
momento do diagndstico de uma doenga que ameace a vida, seja ela aguda ou crbénica. As agdes
do cuidado devem ser adaptadas as necessidades dos pacientes e familiares em cada fase da
doenca (na progresséo e na terminalidade) (104).

Desta forma, os Cuidados Paliativos podem e devem ocorrer concomitante ao tratamento
modificador da doenca e independentemente do progndstico. Por isso, precisam ser ofertados
em qualquer ponto da rede de atengao a salde, sendo eles: atengdo basica, domiciliar,
ambulatorial, hospitalar e urgéncia e emergéncia (105). Para esse atendimento e suporte, uma
equipe especializada e multiprofissional &€ necessaria, incluindo médico, enfermeiro, nutricionista,
farmacéutico, assistente social, psicologo, fisioterapeuta, capeldo, entre outros (106).

Esses cuidados ndo se baseiam em protocolos, mas sim em principios éticos, fundamentais para
melhorar a qualidade de vida, o bem-estar, o conforto e, principalmente, o respeito ao direito

de viver e morrer com dignidade. Desta forma, deve-se considerar o processo de morte como
normal e inerente a vida, ndo acelerando ou adiando o processo de morrer, e oferecendo suporte
continuado a familiares e cuidadores, incluindo a fase do luto (107).

Tomando como base os Direitos Humanos que reconhecem a autonomia do individuo sobre sua
propria vida, forna-se fundamental o envolvimento do paciente no seu cuidado, assim como a
obtencdo de informagdes claras e objetivas sobre seu diagndstico e progndstico (108).

Embora a taxa de pacientes inseridos em Cuidados Paliativos para cada 100 mil habitantes esteja
concentrada em paises de alta renda, 78% dos pacientes que necessitam dessa assisténcia vivem
nos paises de média/baixa renda (48). Calcula-se que 40 milhdes de pessoas teriam indicagao,
porém apenas 8% recebem de fato esse cuidado (104, 105).
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No Brasil, a pratica de Cuidados Paliativos feve seu inicio na década de 90 e nos ultimos anos
vem ganhando espago de atuagdo e reconhecimento. Temos atualmente um servigo de Cuidados
Paliativos para quase dois milhdes de brasileiros. Segundo informagdes preliminares do ATLAS da
Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP), existem atualmente 177 equipes cadastradas
com uma grande concentracao na regido sudeste (58%). Do total, 116 (66%) atendem pacientes
do SUS, 128 (72%) atuam em ambiente hospitalar, 17 (10%) fazem atendimento domiciliar e 9 (5%)
atendem em hospices (unidades préprias para o cuidado paliativo) (109).

Isto significa que os servicos dessa pratica tao importante ainda sdo insuficientes no Brasil (109).
Um estudo apresentado pelo The Economist Intelligence Unit, em 2015, aponta que a capacidade
afual do Brasil de oferecer Cuidados Paliativos € de 0,3%. Em relacdo a qualidade dos Cuidados
Paliativos oferecidos & populagao, entre oitenta paises, o Brasil ficou em 42° lugar, estando abaixo
de outros paises da América Latina (110).

Recentemente a Comiss&o Intergestores Tripartite (CONASS, CONASEMS, Ministério da Satde)
sancionou em 31 de outubro de 2018 a Resolucéo n° 41, que dispde sobre as diretrizes publicas
para a organizagcdo dos Cuidados Paliativos de maneira continuada e infegrada no dmbito do

SUS (111). Por ser uma pratica relativamente nova no Brasil, a principal meta sera a sua efetiva
implementacéo e regulamentacéo, em todos os niveis da assisténcia publica ou privada (109, 112).
Da mesma forma, existe uma escassez de dados nacionais que amparem o desenvolvimento da
especialidade no Brasil. Ndo existem pardmetros oficiais para calcular a demanda de Cuidados
Paliativos e, embora possamos dispor de referéncias infernacionais, € recomendagio da
Organizagdo Mundial da Salide que este tipo de assisténcia seja adaptada a realidade de cada pais (105).

Outro gargalo é que o ensino superior dos profissionais de saude ndo engloba a tematica dos
Cuidados Paliativos de forma estruturada. Em decorréncia disso, verifica-se que os profissionais
atuam nesta area, sem necessariamente obterem uma formacdo adequada. Um dos aspectos

da inexperiéncia do profissional esta relacionada a falha na avaliagdo da dor, podendo levar ao
subtratamento desses pacientes e ser ineficaz no alivio do sinfoma (113).

Além disso, quando o profissional de salde ndo compreende o conceito de dor total, que vai além
dos componentes fisicos, pode agravar a situagdo do paciente. Tal definicdo inclui os seguintes
sintomas: fadiga crbnica, insénia, medo da dor, medo da morte, preocupacdo com familia, angustia,
culpa, perda de posicéo social, trabalho ou familia, associado com a diminuigdo de efetividade do
opioide, principalmente pelo avango da doenca (114).

Sendo assim, embora diversos estudos tenham demonstrado os beneficios dos Cuidados Paliativos
na melhora da qualidade de vida, satisfagdo do cuidado e reducdo nos niveis de depresséo, esta
assisténcia ainda é incipiente e realizada tardiamente, o que agrava a imagem negativa de pacientes,
familiares e cuidadores, caracterizando-se em um dos principais desafios desta assisténcia (115).

54 | Declaragéo para Melhoria da Atengdo ao Cancer no Brasil




ONDE QUEREMOS CHEGAR @

1. Implementagdo da Politica Nacional de Cuidados Paliativos em todos os pontos da rede de
atencéo & saude;

2. Que toda pessoa com céncer tenha acesso aos Cuidados Paliativos e sua assisténcia inclua os
aspectos fisicos, sociais, psicoldgicos e espirituais;

3. Profissionais capacitados para atuar na drea de Cuidados Paliativos;

4. Populacéo brasileira ciente dos objetivos dos Cuidados Paliativos e que este € um direito dos
pacientes com cancer.

COMO FAREMOS Qﬁ

1. Proposta

+ Implantar as diretrizes para a organizagdo dos Cuidados Paliativos, & luz dos cuidados
continuados intfegrados, implantados no sistfema de saude do Brasil;

+ Defender e discutir o oferecimento de um sistema de suporte que permita ao paciente viver o
mais autdnomo e ativo possivel até o momento de sua morte, junto ao Executivo e Legislativo.

2. Proposta

+ Incluir os Cuidados Paliativos o mais precocemente possivel no tratamento do paciente,
juntfamente com o tratamento modificador da doenga e inicio das investigacdes necessarias
para melhor compreender e controlar situagdes clinicas estressantes;

+  Garantir o desenvolvimento de protocolos e diretrizes clinicas que garantam a disponibilidade
de tratamentos e medidas eficazes para o controle impecavel da dor e demais aspectos
relacionados a doenca e ao fratamento.

3. Proposta

+  Fomentar a instituicdo de disciplinas e conteddos programaticos de Cuidados Paliativos no
ensino de graduacdo e especializacdo dos profissionais de saude;

+  Ofertar educagdo permanente em Cuidados Paliativos para os trabalhadores da saude no SUS.

4. Proposta

+  Promocéo de rodas de discussdo e eventos no cotidiano dos pacientes e sua familia para a
afirmagédo da vida e aceitagdo da morte como um processo natural;

+ Reforgar aliangas com entidades e todas as instancias relacionadas aos Cuidados Paliativos;

+  Promover atividades, discussdes e noticias que auxiliem no processo de divulgacédo dos
Cuidados Paliativos, bem como a divulgagdo de contetdo especifico dentro do Radar TJCC,
por meio de informagdes esclarecedoras e informativas para populacéo, incentivando a
participacgéo atfiva da sociedade no processo de implementacéo das diretrizes.
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SAUDE DA MULHER

SITUACAO ATUAL

A partir do diagndstico epidemioldgico da saude da mulher no Brasil e do reconhecimento da
importancia de se contar com diretrizes que orientassem as politicas para este publico, em 2004 foi
elaborada a Politica Nacional de Atencao Integral a Satide da Mulher (PNAISM). Este programa incluiu
acdes educativas, preventivas, de diagndstico, tratamento e recuperacao, englobando a assisténcia
a mulher para o cancer de colo de Utero e de mama, além de outras necessidades identificadas a
partir do perfil populacional (116).

Segundo as Ultimas estimativas do INCA, os tipos de cancer mais incidentes para o sexo feminino,
com excegéo do cancer de pele ndo melanoma, sdo os: de mama (60 mil novos casos/ano); de
colon e reto (19 mil novos casos/ano) e de colo do Utero (16 mil novos casos novos/ano). Além
disso, no Brasil, entre as principais causas de morte da populagédo feminina estd o cancer de mama,
de pulmao e o de colo do utero (116).

Sabe-se que pelo menos um tergco dos novos casos poderiam ser prevenidos, por meio de
mudancas de estilo de vida e do diagndstico precoce de lesdes pré-malignas (4). Pensando

nisso, o Ministério da Saude langou, em 2011, o Plano de Agdes Estratégicas para o Enfrenfamento
das Doencas Cronicas Ndo Transmissiveis (2011-2022), que inclui como prioridade o controle e
rastreio do cancer de mama e de colo de utero. O documento estabelece metas com foco no: (i) o
aumento para 70% do acesso & mamografia de mulheres entre 50 e 69 anos; (i) aumento para 85%
da execucéo do exame preventivo de cancer de colo de Utero (papanicolaou) em mulheres de 25 a
64 anos (14).

Felizmente, de acordo com dados do monitoramento do cumprimento de metas do Plano, houve
aumento dos indices de exames preventivos realizados nas faixas etarias preconizadas pelo
Ministério da Saude. Em mulheres entre 50 e 69 anos, houve a ampliagdo da cobertura nacional de
mamografia de 54% em 2010, para 60% em 2013; e em mulheres de 25 aos 64 anos, 0 aumento do
exame preventivo de cancer de colo de Utero (papanicolau) de 78% em 2010 para 79,4% de 2013
(117). Apesar desse avanco, alguns gargalos no provimento desses exames continuam.

No Brasil, as taxas de mortalidade da doenga permanecem elevadas, pois cerca de 60% das
mulheres recebem o diagndstico tardio e em estagios avancados (5). A Ultima Pesquisa Nacional

de Saude (PNS), realizada em 2013, pelo Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE),
estimou que 40% das mulheres brasileiras, entre 50 e 69 anos, ndo haviam realizado mamografia de
rastreamento nos ultimos dois anos anteriores ao inquérito. Ao passo que a Organizagdo Mundial da
Saude (OMS) recomenda que pelo menos 70% das mulheres, nesta faixa etéaria, estejam cobertas
pelo rastreio (118).
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O desafio, no entanto, ndo esta relacionado a indisponibilidade da infraestrutura fisica para exames,
mas sim na sua distribuicdo geografica. Pesquisa realizada em 2018 pelo Observatdrio de Oncologia
mostrou que o Brasil dispde de 5.688 mamografos, sendo que 2.601 (46%) servem ao Sistema

Unico de Satde (SUS). O Ministério da Salide preconiza a disponibilidade de um aparelho para

cada 240 mil habitantes, assim sendo, a necessidade de mamografos no Brasil € correspondente

a 869 equipamentos. Ou seja, 0 numero de equipamentos existentes é 6,5 vezes maior do que o
necessaério (119). Contudo, dos equipamentos disponiveis no SUS, 18% estdo nas capitais do pais,
além disso, a regido Sudeste conta com 39% dos aparelhos instalados (119).

A Ultima PNS realizada pelo Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) em 2013 corrobora
com dados do DataSUS, no qual apenas o Estado de S&do Paulo atende aos pardmetros de
cobertura (74%) de mamografia, enquanto boa parte dos aparelhos disponiveis em outros Estados
(Maranhao, Para, Ronddnia, Acre e Amapa) apresentam baixa produtividade, ndo atingindo nem 40%
das mulheres na faixa etaria recomendada (118, 119).

Ja com relagéo ao cancer de colo de utero, a faxa de mortalidade aumentou possivelmente devido
a baixa cobertura do exame de Papanicolau. Dentre as mulheres que ndo realizam o exame, quase
50% delas relatou ndo ver necessidade na realizagdo do procedimento. Afualmente, as unidades
federativas com maior proporcdo de mulheres entre 25 e 64 anos que referem ter realizado
Papanicolau nos ultimos 3 anos s&o Roraima (85%), Séo Paulo (84%), Espirito Santo (82%) e Santa
Catarina (82%), e com menor proporcao sdo Alagoas (54%), Paraiba (64%), Mato Grosso (72%) e
Cearé (72%) (46)

Além da cobertura do Papanicolau, outros fatores importantes a serem considerados para o
rastreamento e tratamento de lesdes pré-cancerosas sdo: qualidade dos exames citolégicos,
acesso a biodpsias e colonoscopias. Outro ponto importante para a prevencdo desta condicdo &
a vacinacéo, uma vez que o cancer de colo de Utero tem como uma de suas principais causas a
infeccdo persistente pelo HPV de alto risco. Convéem lembrar que, desde 2014, a vacinagdo contra
o Papilomavirus Humano (HPV) faz parte do Plano Nacional de Imunizagao (PNI-SUS), cobrindo
meninas de 9 a 13 anos e, a partir de 2017, meninos na mesma faixa etaria (120, 121).

O acesso ao tratamento do cincer fambém deve ser colocado em consideragéo. Pacientes relatam
uma lista de espera nos servicos para a consulta com o oncologista e a consequente liberacédo da
quimioterapia e a realizacdo da cirurgia. Além disso, um infervalo de fempo longo entre o fim da
quimioterapia e a cirurgia, no caso do cancer de mama (122).

Nesse contexto fica claro que, apesar de avancos notaveis, ainda € necessario promover a melhoria
das condi¢cdes de vida e saude das mulheres com cancer, mediante a garantia de acesso aos
servigos de promocao, prevencgéo, assisténcia e recuperacdo do cancer em todo o territério
brasileiro. Por fim, contribuir para a redugdo da morbidade e mortalidade feminina por cancer passa
por ampliar, qualificar e humanizar a atencéo integral & saide da mulher no Brasil.
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ONDE QUEREMOS CHEGAR @

1. Redugéo da incidéncia, morbidade e mortalidade por cancer em mulheres;

2. Implementacéo total da Politica Nacional de Atencao Integral & Satide da Mulher (PNAISM) em
ambito nacional;

3. Melhoria da qualidade dos exames realizados e da manutengdo dos equipamentos;

4. Controle e redugdo do cancer de colo uterino, uma neoplasia altamente prevenivel;

5. Encaminhamento &gil e adequado de mulheres com exames alterados, tanfto mamografias quanto
Papanicolau.

COMO FAREMOS ¢¢

1. Proposta

+  Promover discussdes, principalmente no Congresso Nacional, sobre como melhorar as
condicdes de saude das mulheres do Brasil;

+ Elaboracdo de relatorios e eventos que discutam a garantia de acesso aos servigos de
promogao, prevencao, assisténcia e recuperagdo do cancer em todo o territdrio brasileiro;

+  Ampliar, qualificar e humanizar a atenc&o integral & saide da mulher no Brasil.

2. Proposta

+ Fortalecer os direitos das mulheres no campo da salude, por meio da promocéo de eventos,
campanhas e audiéncias publicas no legislativo;

+  Possibilitar a participacdo de organizagcdes de defesa da salde da mulher em instancias
consultivas e/ou de controle social;

+  Acompanhar a implementacédo da PNAISM, junto ao Ministério da Saude e a Secretaria Nacional
de Politicas para as Mulheres, estabelecendo metas e desenvolvendo relatdrios sobre os
gargalos atuais.

3. Proposta

+  Verificar a necessidade e dar preferéncia de distribuicdo dos aparelhos existentes nas regides
com menor cobertura, em relagido a quantidade suficiente preconizada pelo Ministério da
Saude;

+ Elaborar relatérios e promogéao de fiscalizagdo sobre vazios assistenciais em Oncologia, que
subsidiem a tomada de decisdo do governo;

+ Realizar parcerias com entidades responsaveis pelo controle de qualidade mamografico -
Colégio Brasileiro de Radiologia (CBR) e Sociedade Brasileira de Mastologia (SBM), para
avaliagcéo periddica dos servigos, orientacéo e treinamento de profissionais de saude, médicos
e técnicos.
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4. Proposta

+ Realizagdo de campanhas e eventos para aumentar a informagéo sobre o teste de HPV utilizado
para rastreamento de lesdes pré-cancerosas;

+  Promogédo de campanhas de conscientizagdo para ampliar a cobertura vacinal contra HPV para
90% de meninas e meninos, na faixa etaria de 9 a 13 anos, conforme recomendagio da OMS;

« Conscientizar as mulheres para a necessidade e importancia da realizagdo do Papanicolau;

« Aumentar a cobertura dos exames de Papanicolau, entre 25 e 64 anos;

- Fortalecer a Rede de Instituicdes Nacionais de Cancer da América Latina e Caribe (RINC-ALC) e
da OMS, até 2030.

5. Proposta

+  Aprimorar os fluxos de regulagao para agil acesso a rede de fratamento préxima e qualificada;

+  Promover discussdes entre gestores e profissionais de salde para entender quais sdo o0s
gargalos no encaminhamento de pacientes;

+  Promover a criagdo de plataformas digitais (aplicativos de celular, por exemplo) para informar o
paciente sobre os proximos passos da sua jornada de tratamento.
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SAUDE DO HOMEM

SITUACAO ATUAL

A cultura do cuidado com a saude, no Brasil, difere muito entre homens e mulheres. Pesquisas e
estudos da saude do homem vém ganhando destaque nas discussdes de politicas publicas nos
ultimos anos devido as elevadas taxas de mortalidade e morbidade que afetam esse grupo, assim
como a sua baixa procura pelos servigos de saude (5, 123). A cada trés mortes de pessoas adultas,
duas sdo de homens. Além disso, quando comparado com as mulheres, o tfempo de vida deles € 7,5
anos menor (5, 124).

Dados divulgados em 2015 pelo Ministério da Saude indicam que as principais causas de
mortalidade masculina entre 20 e 59 anos s&o evitaveis ou preveniveis se fratadas e acompanhadas
de forma precoce. As causas externas, como agressdes e acidentes, correspondem a 36,4% das
mortes; seguido de doencas do aparelho circulatorio (177%) e neoplasias (119%) (5, 125).

Com relagéo ao cenério oncoldgico, um dos principais focos é o cancer de prostata e pulméo -
dados do Instituto Nacional do Cancer (INCA) indicam que esses sdo os mais incidentes entre a
populagdo masculina (4, 5). Ambos sdo preveniveis e detectados precocemente, mas a auséncia
de acompanhamento periddico do publico masculino dificulta a detecgéo e tratamento precoce.

Diante desse cendrio, o Ministério da Saude publicou em 2009 a Politica Nacional de Atencdo
Integral & Saude do Homem (PNAISH). A portaria considera a singularidade masculina nos seus
diversos contextos socioculturais e politico-econémicos, e por isso aponta principios para

o0 aumento da expectativa de vida e a redugéo dos indices de morbimortalidade por causas
previsiveis e evitaveis (126, 127).

O objetivo da PNAISH é facilitar e ampliar o acesso com qualidade da populagdo masculina

as agdes e aos servicos de assisténcia infegral a salde. A principal diretriz & qualificar a satde

da populagdo masculina na faixa etaria entre 20 e 59 anos, oferecendo diagndstico precoce e
prevencéo de doengas cardiovasculares, cdnceres e outras doencas cronicas, beneficiando 27%
da populagao total e 56% da populacdo masculina (126, 127). Para isso, foram criadas as Portarias n°
3.209/2009 (128) e n° 1.008/2010 (129) que se propdem a viabilizar, em termos financeiros, as agdes
dos Estados e Municipios voltadas a saude do homem.

Alem disso, a fim de garantir ainda maior efetividade no controle e combate ao cancer de prostata,
foi criada a Lei n° 13.045/2014 que garante a detecgdo precoce da doenga pelo SUS. Por meio da
lei, as unidades de saude da rede publica séo obrigadas a fazer exames de detecgéo precoce do
cancer de prostata sempre que, a critério médico, o procedimento for considerado necessario. A
lei prevé ainda a sensibilizagdo de profissionais de saude por meio da capacitagio e da reciclagem,
em relacdo aos novos avancos nos campos da prevencéo e da detecgdo precoce da doenga (130).
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Ambas iniciativas possibilitaram a adesdo e implementacdo de agdes e mutirdes em Estados e
Municipios relacionados principalmente ao cancer de prostata, por meio de exames de rotina,

por exemplo. De acordo com dados do Observatério de Oncologia, entre 2008 e 2016, os
tratamentos relacionados a esse tipo de cancer aumentaram drasticamente, sinalizando por um lado
a importancia da conscientizagdo da populagdo. Procedimentos de hormonioterapia aumentaram
em 80%, os procedimentos de radioterapias aumentaram em 65%, as cirurgias em 50% e as
quimioterapias resistentes & hormonioterapia em 159% (131).

A evolugéo positiva e de conscientizagdo do cancer de prostata evidencia a importancia do
estimulo constante das campanhas e 0 acesso & detecgéo precoce. Ainda assim esse tipo de
comunicacdo e iniciativas devem ser consideradas para outros tipos de neoplasias incidentes neste
grupo. Para isso, a prestacdo de contfas da evolugdo de metas relacionadas a saude do homem
pelo Poder Publico é essencial para fazer aprimoramentos as politicas existentes, assim como
aprofundamento de campanhas e agcdes de outros tipos de cancer, como o de pulméo,

por exemplo.

ONDE QUEREMOS CHEGAR @

1. Organizar, implantar, qualificar e humanizar, em todo territério brasileiro, a atengdo integral a saude
do homem;

2. Conscientizar a populagéo sobre os fatores de risco relacionados as neoplasias masculinas;

3. Diminuir a mortalidade por céncer na populagdo masculina.

COMO FAREMOS Q

1. Proposta

+  Verificar trimestralmente, junto ao Ministério da Saude, o andamento do plano operativo da
PNAISH e sua refomada caso seja verificada uma paralisagao;

+  Promover discussdes relacionadas ao estabelecimento de metas de rastreamento e deteccédo
precoce de neoplasias mais prevalentes no publico masculino;

+  Realizar pesquisa para verificar, junto aos Municipios, o nivel de conhecimento das gestdes
sobre a PNAISH;

+ Incentivar pesquisas epidemioldgicas junto ao Ministério da Saude para priorizagdo de acdes
especificas em outras neoplasias para além da prostata, no caso do publico masculino;

+  Discutir junto ao Ministério da Saude sobre os gargalos principais nas agdes de deteccdo
precoce dos canceres mais prevalentes entfre o publico masculino.
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2. Proposta

+  Compilar os dados referentes as neoplasias masculinas por meio do INCA e disponibilizar um
painel online com as incidéncias e as taxas de mortalidade por Estado;

+ Engajar organizagdes e o governo na produgao de informacdes acerca dos riscos para
desenvolver as neoplasias masculinas;

+ Campanhas de conscientizagdo sobre as neoplasias masculinas em midia de massa.

3. Proposta

+ Investir em métodos e programas de rastreamento de neoplasias mais prevalentes em homens;

+  Capacitar médicos e profissionais de salde para atuacdo adequada na deteccéo precoce e
tratamento dos homens com céncer;

+  Aprimorar os fluxos do sistfema de saude, visando acesso ao tratamento em tempo oportuno.
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NUTRICAO

SITUACAO ATUAL

Ao longo do tratamento da doenca oncoldgica, varios pacientes ndo so apresentam perda de
peso, como também anorexia e caréncias especificas de nutrientes que agravam a sua condicdo
clinica e nutricional. Esses pacientes evoluem de forma aguda para um quadro de desnutricdo
proteica caldrica grave, principalmente em razdo de inflamagéo sistémica (132).

A perda de peso quando associada ao declinio da performance fisica de pacientes oncolégicos
estd associada ao aumento de toxicidade do tratamento, complicagcdes no pds-operatodrio (133),
interrupcdes de ciclos programados, aumento de tempo de internagéo e a consequente reducdo
da qualidade de vida do paciente (134). Por isso, a desnutricdo em pacientes hospitalizados

€ uma condicao critica e que implica em aumento do risco de complicagdes e mortalidade,
principalmente em pacientes oncologicos (133, 135). Estima-se, por exemplo, que aproximadamente
20% das mortes de pacientes com cancer sdo secundarias a desnutricdo (136).

Neste cendrio, o uso de suplementacéo alimentar é fortemente recomendado como uma forma
de manter a saude do paciente e evitar as interrupcdes de tratamento (134). No Brasil, no entanto,
0 quadro de desnutrigdo de pacientes tem sido crénico e esse cuidado ainda ndo possui devida
atengéo nos servigcos multidisplinares do paciente oncoldgico. Estima-se que no Brasil o uso de
terapia nutricional ocorre somente em 7% dos casos (136), por exemplo.

O estudo IBRANUTRI (2001), investigou 4.000 pacientes brasileiros internados acima de 18 anos,
mostrando que a prevaléncia de desnutricdo chega a 48%, - em pacientes oncoldgicos esse indice
chegou a 66% (136). Em uma pesquisa realizada 12 anos depois pelo INCA (2013), esse quadro ndo
se reverfeu. Foram avaliados 4.822 pacientes oncoldgicos infernados em 45 instituicdes brasileiras,
por meio da avaliagédo subjetiva global produzida pelo proprio paciente (ASG-PPP) e verificou-

se que a desnutricdo ou o risco nutricional estiveram presentes em 45% a 80% dos pacientes das
instituicdes pesquisadas. Mais da metade dos individuos referiu perda de peso néo intencional
superior a 3kg em um periodo de apenas 3 meses (137).

Durante a infernacdo hospitalar, os custos relacionados a terapia nutricional ficam a cargo da
instituicdo, entretanto, apos a alta o paciente é responsavel por este custeio (138, 139). Entretanto,
nos casos em gue o paciente apresenta condicdes socioecondmicas desfavoraveis é necessario
que o nutricionista realize encaminhamento para retirada da dieta via Secretaria Estadual da Saude.
A dispensacdo da dieta especializada pode levar até 40 dias para o paciente iniciar a terapia
nutricional prescrita, comprometendo ainda mais seu estado nutricional.

Se por um lado o fornecimento deste cuidado tende a sofrer resisténcias por causa da falta de recursos
por parte do Poder Publico, por outro a propria falta de atencdo com esse cuidado nutricional se reflete
em custos maiores para o sistema de salide e maior permanéncia hospitalar do paciente (140).
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Pacientes hospitalizados moderadamente desnutridos apresentam custos entre 31% e 34% mais
elevados. Os gravemente desnutridos permanecem 53% mais tempo internados e elevam o custo
em 55%, quando comparados a individuos bem nutridos. (135, 141).

Diante das consideracdes, otimizar a ferapia nutricional no paciente oncoldgico é um pilar essencial
gue ndo pode ser negligenciado ao pensar nas politicas publicas voltadas & Oncologia, ndo sé
para a qualidade de vida do paciente, como fambém para a sustentabilidade do sistema no longo
prazo.

ONDE QUEREMOS CHEGAR @

1. Inclusdo de forma especifica para a garantia de nutricdo especializada na Politica Nacional de
Prevencéo e Controle do Cancer (PNPCC), garantindo o acesso infegral de tratamento nutricional
em tempo oportuno;

2. Acesso ao tratamento nutricional de qualidade na sadde suplementar com as melhores opgdes
tferapéuticas possiveis;

3. Decisédo baseada em evidéncias e compartilhada entre médicos, nutricionistas e pacientes.

COMO FAREMOS ¢¢

1. Proposta
+ Discussdo da inclusdo de pardmetros e diretrizes sobre nutrigdo oncoldgica especializada
na PNPCC. Recomenda-se a criagdo de protocolos e fluxos de encaminhamento para
dispensacdo de dieta enteral, parenteral e suplemento via oral para pacientes oncoldgicos,
adaptado as etapas de tratamento e idade;
+  Promover junto ao Ministério da Saude a criagdo de um protocolo clinico que possa orientar o
uso de terapia nutricional oral e enteral adequada que contenha:
» Realizagdo de triagem nutricional com objetivo de identificar pacientes em risco nutricional
ou desnutridos, por meio de ferramenta validada na instituicdo ou ambulatdrio: NRS-2002,
MUST ou ASG-PPP
»  Acompanhamento nutricional durante todas as etapas do tratamento (quimioterapia,
radioterapia, cirurgias e transplante de células-tronco hematopoiéticas) conforme
determinado pelo Servigo de Nutricdo
» O uso de terapia nutricional deve ser indicado no caso de pacientes com perda de peso <
5% associado & anorexia e mudangas metabolicas
» A suplementacéo oral deve ser indicada sempre que a ingestéo oral for inferior a 70% das
necessidades nutricionais nos ultimos 3 dias
» Deve-se indicar a terapia nutricional enteral quando a alimentagao via oral for contraindicada
ou for inferior a 60% das necessidades nutricionais nos ultimos 3 dias

R

=

K

b4 | Declaragéo para Melhoria da Atengéo ao Cancer no Brasil



» A terapia nutricional parenteral se faz indicada quando ha impossibilidade total ou parcial do
uso do trato gastrointestinal; como complemento da terapia enteral, nos casos em que essa
for incapaz de fornecer as necessidades nutricionais dentro dos 3 primeiros dias

+  Promover discussdes sobre os principais gargalos que impossibilitam reduzir o tempo de
espera para liberagcdo da dieta ao paciente que ndo se encontra mais no hospital;

«  Contribuir com a capacitagdo de nutricionistas atuantes na Oncologia dos hospitais publicos e
privados do Brasil.

2. Proposta

+  Discutir com a ANS sobre incentivos para que planos de saude adotem e fornegam suplementos
ndo somente em ambiente hospitalar durante o tratamento oncoldgico, mas também viabilizem
tratamentos no momento fora do hospital;

+  Criag8o, por meio da ANS, de diretrizes e protocolos minimos relacionados a utilizagdo de
nutricdo oncoldgica como forma de padronizar e garantir a qualidade do tratamento ao
paciente.

3. Proposta

+  Sistematizagéo e divulgagdo dos mais recentes consensos e recomendagdes oncoldgicas para
uniformizacdo das informacdes e diretrizes sobre o atendimento e acompanhamento nutricional;

«  Estimular a discusséo e realizar pesquisa entre os profissionais envolvidos no atendimento
ao paciente para levantamento das dificuldades enfrentadas para o provimento de produtos
nutricionais.
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VI. CIENCIA E TECNOLOGIA



PESQUISA CLINICA

SITUAGCAO ATUAL

Tendo em vista as poucas alternativas terapéuticas disponiveis, € imprescindivel intensificar o
desenvolvimento, a incorporacgdo e a oferta de tratamentos inovadores no pais. O Brasil hoje
concentra mais de 300 centros de pesquisa para desenvolvimento de novos medicamentos,
habilitados a desenvolverem ou participarem de estudos clinicos para novas drogas. Aléem de
frazerem investimentos para o pais e desenvolverem a comunidade cientifica, incluir pacientes com
caracfteristicas representativas da populagdo brasileira aumenta a capacidade de entender como
um novo medicamento se comporta em populagdo com perfil tao heterogéneo quanto a nossa (142).

No entanto, o pais tem perdido inimeras pesquisas clinicas, fendo registrado queda no nimero de
estudos nos ultimos anos (143).

O principal fator responsavel é o fato de o Brasil encontrar-se entre os paises mais morosos no
processo de aprovagao de protocolos de pesquisa, demorando, em média, 12 meses para a
aprovacdo de um novo estudo, fempo de 2 a 3 vezes superior & média de aprovagdo mundial. A
lentiddo na aprovagéo tem grande impacto na inclusdo do Brasil nos estudos clinicos patrocinados
por empresas farmacéuticas, perdendo espago para outros paises.

O processo de aprovagdo de pesquisas clinicas envolve duas etapas no Brasil: a aprovacéo
técnica, pela Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitéaria (ANVISA), e a aprovagéo ética, que, para
estudos com patrocinadores internacionais, € feita em duas instancias - por um dos Comités de
Etica em Pesquisa (CEP) e pela Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP). Esse processo
de aprovagdo em frés insténcias, Unica no mundo, gera entraves que fazem com que o Brasil

ndo exerca todo o seu potencial de pesquisa clinica, apesar de ter um sistema de regulacéo e
pesquisadores com capacidade cientifica e fecnoldgica.

Atualmente, ndo ha lei que regulamente a realizagdo de pesquisas clinicas no pais, apenas um
conjunto de normas infralegais, como resolucdes e normativas do Conselho Nacional de Saude
(CNS) e ANVISA. Isso reflete, em alguns aspectos, normas de submisséo de pesquisas clinicas
pouco claras, por exemplo, com relagdo aos custos cobertos por patrocinadores e os decorrentes
do atendimento ao paciente.

A andlise dos processos demora longo tempo, podendo causar a exclusdo de pacientes em
protocolos competitivos, por falta de conhecimento e agilidade do processo. Além disso,
mesmo apos todos os testes necessarios, alguns medicamentos podem ter o fornecimento
prejudicado por dificuldade de registro apds aprovacéo dos estudos clinicos (144).
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A CONEP tem passado por diversas reestruturagcdes, ainda ocorrem erros repetitivos de
submissao, falta de clareza quanto as etapas em que o processo se enconira e quais 0s pontos
a serem melhorados para que os processos tramitem de forma agil. A ANVISA, por sua vez,
aprovou a RDC n° 9/2015, estabelecendo novas regras para autorizagdo de pesquisas clinicas
com medicamentos no pais, instituindo para analise de medicamentos o prazo de 90 dias, e
para os de maior risco, de 180 dias, ndo sendo possiveis prorrogagdes (145).

Com relagéo a incorporagao de novos medicamentos e produtos para a saude, mesmo

com o avanco da criagdo da Comissdo Nacional de Incorporagdo de Tecnologias no SUS
(CONITEC) pela regulamentacéo da Lei n° 12.401/2011, ainda falta agilidade neste processo
(146). O nimero de anélises e aprovagdes aumentaram consideravelmente desde 2012, mas a
quantidade de processos indeferidos ainda é bastante elevada, tendo como alegacéo a falta
de comprovacéao cientifica e eficacia. Um processo de incorporacéo transparente e de facil
acesso durante as suas etapas conftribuiria para visibilidade e adequagdo documental do que é
submetido para a CONITEC.

ONDE QUEREMOS CHEGAR @

1. Ampliagdo do acesso dos pacientes aos estudos clinicos;

2. Anélise 4gil das pesquisas clinicas, tanto no Sistema Etico (CEP/CONEP) quanto na analise técnica
(ANVISA);

3. Registro agil de medicamentos oncoldgicos;

4. Rede de Pesquisa Clinica contra o Céancer, criada junto ao Ministério da Ciéncia e Tecnologia;

5. Capacitagéo de profissionais e instituicdes em Pesquisa Clinica;

6. Plataforma brasileira de divulgacao dos estudos clinicos, com facil acesso aos pacientes e
equipe multidisciplinar;

7. Sociedade conscientizada sobre a importancia da Pesquisa Clinica como uma possibilidade para
O acesso a tratamento do céncer.

COMO FAREMOS Qﬁ

1. Proposta

+ Divulgar os protocolos de Pesquisa Clinica para a Oncologia em andamento no pais, os centros
colaboradores, profissionais responsaveis e critérios de inclusao;

+ Esclarecer os pacientes sobre vantagens e desvantagens da participacdo em pesquisas
clinicas, envolvendo-o0s em encontros regionais e nacionais, para que a froca de experiéncias
entre eles possa ser um estimulo & participacédo de pacientes elegiveis;

+  Compartilhar a gestdo do recrutamento com toda a equipe multidisciplinar para difundir a
informacéo dos estudos clinicos para os pacientes elegiveis.
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2. Proposta

Acdes de advocacy para aprovagdo do Projeto de Lei (PL) 7082/2017, tanto na Camara quanto
na nova votacéo no Senado. O PL & originario do Projeto de Lei do Senado (PLS) 200/2015 e
atualmente em tramitagdo na Cémara dos Deputados;

Melhorar a transparéncia da Plataforma Brasil quanto aos estudos realizados para o tratamento
do céncer, dando ampla visibilidade aos estudos registrados;

Apoiar o processo de aprovacdo ética em apenas uma instancia, nos CEP locais credenciados,
e manter a CONEP em grau recursal e de fiscalizagao;

Solicitar a divulgagéo do andamento dos processos em analise por meio do sistema de
informagéo nacional, fornando possivel o acompanhamento online dos prazos e maior
fransparéncia.

3. Proposta

« Fiscalizar se a anélise dos medicamentos submetidos se mantém dentro das leis vigentes, sendo
o prazo de 90 dias, e para os de maior risco, de 180 dias, ndo sendo possiveis prorrogacoes;

+ Implantar estratégias para a fransparéncia nos processos decisoérios das instancias deliberativas
da ANVISA.

4. Proposta

+  Criar Rede de Pesquisa Clinica contra o Céncer, com o foco nos avangos diagnosticos e
terapéuticos oncoldgicos, que integrasse instituicdes de pesquisa nacionais e internacionais,
com compartilhamento das tfecnologias e das expertises de diversas areas.

5. Proposta

« Capacitar CEPs e pesquisadores quanto ao processo de submissdo dos protocolos de
Pesquisa Clinica, bem como os erros mais frequentes, para dar celeridade aos processos e
evitar pendéncias de repeticéo;

+ Capacitar os representantes de usuarios dentro dos CEPs para participagdo mais ativa no
controle social sobre a Pesquisa Clinica, disponibilizando informacdes sobre as fases da
pesquisa e seus respectivos objetivos.

6. Proposta

+ Desenvolver plataforma semelhante ao Clinical Trials - Instituto Nacional de Saude dos Estados
Unidos, em que informagdes a respeito dos estudos clinicos em andamento e ja encerrados
sejam disponibilizadas ao publico, com discriminagdo de condicao clinica, status, intfervencéo e
centro responsavel.

7. Proposta

Campanhas de conscientizacdo sobre a Pesquisa Clinica, sua existéncia, como participar e a
possibilidade de acesso a tfratamento do cancer em midia de massa;

Engajar organizagdes e o governo na produgio de informagdes acerca dos beneficios e riscos
de participar de Pesquisa Clinica em midias de Saude.
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Vil. EDUCAGAO PERMANENTE



SITUACAO ATUAL

S8o poucas as politicas publicas relativas ao cuidado, a formagéo e atualizagdo dos profissionais da
salude que atuam no SUS, como médicos, enfermeiros, auxiliares e técnicos de enfermagem, entre
outros (147). Falta atencéo & saude dos profissionais para enfrentar as situagdes do cotidiano, tais
como o excesso de trabalho e acumulo de responsabilidades que acarreta na elevagéo do nivel

de estresse fisico e mental, implicando no absenteismo e alta rotatividade de pessoas. Todo este
cenario apresenta uma ameaca ndo so para o profissional, mas também aos pacientes, pois pode-
se refletir no atendimento prestado, e, consequentemente, na recuperacéo e satisfacéo (148).

Muitos estudos mostraram que o ensino da cancerologia ndo & apropriado na maioria das escolas
médicas em todo o mundo, principalmente em relacdo a prevencéo, manejo do paciente e
cuidados paliativos (149). Com isto, sdo prejudicados: os alunos, que vivenciam sua graduagéo
incompleta; os pacientes, que muitas vezes deixam de ter o atendimento ideal; e o governo, que
encontra dificuldades na implementagdo das politicas de controle do céncer.

Buscando superar parte deste problema, foi instituida em 2004 a Politica Nacional de Educacéo
Permanente em Saude (PNEPS), representando um marco para a formacéo e trabalho em satde no
pais (150). Embora seja um importante marco social, ainda € necessario que a PNEPS se ocupe em
discutir os temas relacionados ao cancer em suas agdes de capacitagao.

Se preocupando em transpor os obstaculos da educagdo em Oncologia, o Ministério da Saude
publicou a Portaria n° 1.550/14, instituindo o Programa Nacional de Apoio & Atencdo Oncoldgica
(PRONON). Este programa foi criado para dar suporte, via incentivo fiscal, as agdes e 0s servigos
desenvolvidos por entidades, associagcdes e fundagdes privadas sem fins lucrativos que atuam
no campo da Oncologia. Um dos intuitos principais € apoiar a formagao, o tfreinamento e o
aperfeicoamento de recursos humanos — em todos os niveis (151).

O PRONON destaca o desenvolvimento de projetos de educagio permanente e formacdo de recursos
humanos direcionados a profissionais que atuem na area de saude, em todos os niveis de atenc¢ao,
especialmente:

a) Formacao técnica na area de radioterapia;

b) Formagao de nivel superior na drea de radioterapia (fisico médico e radioterapeuta);

¢) Educacao permanente na area de Cuidados Paliativos;

d) Educacao permanente na area de Oncologia Pediatrica.

Diante deste cenério o objetivo do Movimento TJCC para a educagdo em Oncologia & ampliar a
formacgao de profissionais da drea de salde em todo o Brasil, com informa¢des sobre prevencéo,
diagndstico e tratamento, possibilitando um espaco de cooperagao e aprendizado contfinuo.

No pais, nem todas as regides dispdem de tratamentos adequados aos pacientes. Muitas vezes, mesmo
debilitados fisica e emocionalmente, se deslocam para centros urbbanos distantes, quando o ideal seria
o atendimento em sua propria regido. Em funcdo dessa dificuldade, nem sempre o paciente consegue
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fer acesso ao diagndstico precoce, pois em muitos casos hé falta de profissionais capacitados, de
instalagdes apropriadas e atendimento adequado.

Soma-se a esse cenario o fato de a Oncologia ndo ser disciplina obrigatdria nas graduagdes de saude,
aprofundando o problema latente que é a educagdo no campo. (152). Tendo em vista que o cancer é

a principal causa de morte em 10% das cidades brasileiras, 0 conhecimento sobre a doenga deve ser
inserido nas grades curriculares e cursos de atualizagdo em satude (153).

ONDE QUEREMOS CHEGAR @

1. Capacitagédo permanente dos profissionais de saude envolvidos com atendimento humanizado
nas areas de prevengéo, diagnostico, tratamento, reabilitacdo e cuidados paliativos em Oncologia e
Oncologia Pediatrica.

COMO FAREMOS Qﬁ

1. Proposta

+  Capacitar profissionais de salde de Oncologia no atendimento humanizado aos pacientes
e seus familiares, para facilitar a interacdo profissional-paciente e melhorar o entendimento e
convivio com a doenga;

+  Disponibilizar capacitagdes gratuitas por meio de ensino a distancia, da Universidade Aberta do
SUS (UNA-SUS), do Onco Ensino e outras plataformas educativas acessiveis;

«  Estimular a expanséo do financiamento de programas, como Programa Nacional de Apoio a
Atencdo Oncoldgica (PRONON), que incentivem a colaboragdo e agdes de educagio em salude
para o diagndstico precoce e pesquisas relacionadas a Oncologia;

+  Focar na capacitagdo de profissionais da saude na rede primaria de atendimento para
prevencgao e diagnodstico precoce de cancer, como: agente de saude, dentista, médico de
familia, otorrinolaringologista, enfermeiro, fisioterapeuta, fonoaudidlogo e nutricionista;

+  Recomendar inclusdo de disciplinas que tratem de nocdes de Oncologia nas graduacdes
de saude. A universidade deve fornecer, na formagao inicial do profissional de saude, os
conhecimentos necessarios para rastreamento e prevencdo de cancer;

+ Capacitagdo em habilidades socioemocionais, visando a humanizacéo, integralidade, gestdo de
stress, inteligéncia emocional, automotivagédo, empatia, relacionamento interpessoais e outros.

R

=

K

72 | Declaragéo para Melhoria da Atengéo ao Cancer no Brasil




VIll. COMUNICAGAO EM SAUDE



SITUACAO ATUAL

O céncer também se combate com informacdo. Apesar de a comunicagéo sobre prevengdo do
cancer no Brasil ter se iniciado na década de 20, o que se vé ao longo de quase um século é que
as agdes de comunicagdo em Oncologia no Brasil evoluiram num ritmo lento, mesmo com crescente
mobilizagcao social nos ultimos anos, especialmente considerando que conhecimentos sobre
fatores de risco, prevencao, diagndstico, fratamento adequado, adesédo ao tratamento e direitos
dos pacientes sdo de grande relevancia para o empoderamento da populacdo no enfrentamento
da doenca (154).

Em resposta aos questionamentos do Movimento TJCC, a assessoria de comunicagéo do

Ministério da Saude relatou que o trabalho de informacéo sobre o cancer fica a cargo do INCA
(Instituto Nacional do Céancer). A Politica Nacional para a Prevencéo e Controle do Cancer (PNPCC)
determina a elaboracéo e a execucdo de estratégias de comunicacdo para difundir o conhecimento
sobre o céncer, seus fatores de risco, métodos de prevengéo e de controle.

Orientando-se pela PNPCC, o Servico de Comunicacéo Social do INCA prioriza divulgar
informacdes de interesse publico; facilitar o acesso as informacdes técnicas e cientificas sobre o
cancer, buscando desmistificar a doenca; mobilizar o cidad&o e a opinido publica acerca de temas
relacionados a prevengado e ao controle do céncer no Brasil; e fortalecer a imagem do INCA como
Instituto de referéncia nestes temas no pais.

A atuagéo do INCA concentra-se em promover e realizar campanhas de conscientizagao,
exposicdes fotograficas, eventos de mobilizagdo social, parcerias com o terceiro setor, divulgagéo
de estudos inéditos e artigos para a imprensa, materiais cientificos e revista especializada Rede
Cancer. Ha ainda seu canal no Youtube para distribuicdo de videos informativos, publicitarios e

de eventos gravados, e o Portal INCA, que € um de seus principais canais de comunicagdo com a
sociedade, com mais de 1 milhdo de acessos por més.

O Servigo de Comunicagao Social do INCA néo possui contrato especifico para veiculagido

publicitaria de seus materiais € nem ha verba fixa para midia. A agenda de trabalhos do Instituto

segue o calendario:

4 de fevereiro, Dia Mundial do Cancer (vinda da parceria internacional com a UICC);

+ 31 de maio, Dia Mundial sem Tabaco (data criada pela OMS e coordenada pelo INCA);

-+ 29 de agosto, Dia Nacional de Combate ao Fumo (previsto na legislagdo brasileira);

-+ 27 de novembro, Dia Nacional de Combate ao Cancer (previsto na legislagéo brasileira);

+  Outubro Rosa, més de conscientizagdo contra o cdncer de mama, desenvolvido pela sociedade
civil organizada;

+ Além de outras eventuais datas relacionadas a prevencdo do cancer.

No entanto, ndo ha perfil em midias sociais, pois o INCA avalia que ha dificuldade em manter esse tipo
de canal para a proporcéo da populagao brasileira. A diversificagcdo das estratégias para fomentar o
debate sobre o cancer, promover a participacao popular e de diversos agentes sociais na elaboracdo
de politicas de controle da doenga sdo considerados desafios enfrentados atualmente pela instituicao.
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A atuagéo do Instfituto em comunicagao de saude para o cancer é importante e qualificada, porém
sua abrangéncia e impacto sdo limitados. Se tiver uma atitude de busca, o cidaddo encontra
informagdes de qualidade. Porém as campanhas de massa incluem poucas especialidades
oncoldgicas e algumas agdes, restritas as datas do calendario citado, realizadas em parceria com
algumas entidades sociais e da comunidade (155). Por fim, tendo em vista a dimens&o continental
do Brasil, a atuagdo governamental no que se refere & comunicacdo em saude para o cancer tém
muito a avancar.

ONDE QUEREMOS CHEGAR @

1. Populacéo brasileira constantemente informada sobre o cancer, com foco em seus fatores de
risco e os modificaveis;

2. Pacientes oncoldgicos informados sobre suas doengas;

3. Fortalecer o INCA como precursor da comunicacdo sobre Oncologia no pais e tornando-o
estratégico para disseminacéo e froca de informacdes entre as instituicdes, comunidades e
individuos.

COMO FAREMOS Q

1. Proposta

+ Difundir informagdes sobre os fatores de risco para populacéo brasileira: alimentacdo
inadequada; sedentarismo; consumo excessivo de alcool; exposicédo a radiacéo; exposicao
aos fatores no trabalho e no ambiente; exposicdo solar excessiva; excesso de peso corporal; e
tabagismo;

+ Acdes junto ao departamento de comunicagdo do Ministério da Saude para impulsionar a
divulgacgao de estratégias de prevengéo, bem como dos principais sinais e sinfomas, nas
especialidades oncoldgicas mais incidentes entre homens e mulheres;

+  Criacdo do Minuto da Saude do Brasil: um minuto em horério nobre para veiculacdo frequente
de videos e audios informativos em midias de massa, tendo o foco na disseminacdo de
informacgdes sobre habitos saudaveis para promogio da saude e prevencdo do céncer;

+  Acdes de comunicagdo empreendidas pelas esferas governamentais, visando mobilizar e
impulsionar mudangas de comportamento, prioritariamente nos fatores de risco;

+ Capacitagéo de profissionais de salde da rede primaria para informar a populacéo sobre a
deteccgéo precoce do céncer e os principais sinais e sinftomas da doenga.
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2. Proposta

+ Intensificar a difusdo de informacgdes e agdes de educagio ao paciente para que ele esteja
empoderado sobre as especificidades de sua doenga, bem como tratamentos disponiveis e
direitos, visando a melhor adeséo e desfechos em seu tratamento;

+  Ampliar e disseminar os direitos dos pacientes duranfe sua jornada de tratamento. Por exemplo,
obrigatoriedade de inicio do tratamento em até 60 dias, bem como os beneficios sociais, como
saque do FGTS, gratuidade no transporte publico, entre outros.

3. Proposta
+  Comunicagéo sobre Oncologia para além dos temas e datas estabelecidas no calendario
citado;

+  Definir estratégias de comunicagao eficazes, com abordagens especificas e linguagem
adequada a cada situacao, para sensibilizar diferentes atores sociais, como empresarios,
representantes de classes, lideres comunitarios e formadores de opinido, envolvendo toda a
sociedade nesse processo de comunicagao;

+  Campanhas impactantes e mobilizadoras no Brasil. Novas teorias de comunicagéo ja
demonstraram que a comunicagio para mudanga de comportamento precisa gerar impacto na
pessoa, na familia, na sua comunidade. Por exemplo, as campanhas contfra o fumo se tornaram
mais efetivas quando passaram a apresentar imagens de danos reais causados pelo habito;

+ Utilizagdo das novas tecnologias e midias sociais pelo INCA;

+ Articulacdo de mais parcerias com a sociedade, para agcdes de advocacy e maior abrangéncia
geografica na divulgacdo de campanhas realizadas pelo INCA. As organizagdes devem exercer
um papel ativo na construcdo conjunta das mensagens e informacdes a serem divulgadas.
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PROXIMAS PAUTAS




A Declaracdo para a Melhoria da Atencédo Oncoldgica € atualizada periodicamente e para o proximo
periodo amadureceremos outras pautas da Oncologia, entre elas:

* Oncogenética

A oncogenética € a drea da medicina que atua na identificacdo e anélise de mutagdes génicas,
seja em pacientes sadios ou ja diagnosticados. O nosso DNA guarda uma infinidade de cédigos e
coordena o desenvolvimento do nosso corpo. Mas ele pode sofrer alteragdes em sua sequéncia
ou estrutura que levam ao surgimento de tumores para muito além dos componentes hereditarios.
Entender como se dé a ativagdo dos oncogenes pode ndo so fazer a diferenga no diagnostico
precoce como ser determinante na escolha do melhor tratamento.

* Odontologia em Oncologia

Para atender e ajudar integralmente os pacientes em fratamento para o cancer, o profissional

da drea odontoldgica deve estar habilitado para diagnosticar, prevenir, controlar e tratar as
complicacdes orais que surgem durante as diversas fases do tratamento. Atitudes clinicas simples
como higiene bucal, controle do biofilme oral, uso de colutérios especificos, podem impedir

ou melhorar as manifestagcdes secundarias na boca provocadas pelo fratamento do céncer. Um
protocolo multimodal individualizado de cuidados paliativos deve ser instituido para cada caso.

* Reabilitagdo Oncologica

O paciente com cancer pode apresentar necessidades fisicas e psicologicas, como dificuldades
para caminhar, para exercer atividades de autocuidado, perda do condicionamento fisico,
disfuncdes sexuais e problemas psicologicos. Mesmo assim, normalmente deixam de utilizar

a reabilitacdo porque suas necessidades ndo sdo detectadas em meio ao turbilhdo de
acontecimentos que cercam o periodo do diagndstico. No paciente com cancer a reabilitagdo tem
como objetivo obter o maximo ganho funcional possivel (restauragdo da habilidade para exercer as
atividades do dia a dia), dentro dos limites da doenca e escolhas do paciente. Cada tipo de cancer
fraz um grupo de complicacdes e incapacidades especificas, decorrentes da doenga e do proprio
tfratamento.

* Medicina Personalizada

A medicina personalizada abrange o uso de biomarcadores, em sua maioria marcadores
moleculares, para detectar fragos genéticos especificos e orientar diferentes abordagens na
prevencéo e no tratamento de vérias doencgas. A identificagdo de diversos genes relacionados a
doencas hereditarias, oncoldgicas e infecciosas leva & detecgéo de polimorfismos genéticos, que
estdo envolvidos em diferentes evolugdes clinicas dessas doengas e em variagdes nas respostas
ao tratamento. Esta abordagem possibilita uma avaliagédo integrada de todos os aspectos que
envolvem cada doenga em cada individuo.

* Cancer de Cabega e Pescogo

O cancer da hipofaringe é o desafio do oncologista de cabeca e pescoco. E uma neoplasia que
acomete pacientes de baixa renda (efilistas e tabagistas), recidivante e que ndo permite a luz dos
protocolos atuais, conferir sobrevida livre de doenga que justifique uma radicalidade cirlrgica que
ndo traz beneficios de longo prazo. Torna-se urgente enfrentarmos esse desafio, incorporando
métodos de auxilio diagndstico e do estadiamento com as imagens (CT, RNM e PetCT) para melhor
diagnosticar, estadiar e fratar estas neoplasias malignas.
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INSTITUICOES ENVOLVIDAS



+  +|D - Instituto Mais Identidade

+  4Press News

+  AACC - Associagdo de Apoio a Crianga com Cancer

+  ABADOC - Associagdo Beneficente de Amparo a Doentes de Céncer

+  ABBCT - Associaco Brasileira de Bancos de Células -Tronco

+  ABCC - Associagdo Bragantina de Combate ao Céncer

+ ABHH - Associagao Brasileira de Hematologia, Hemoterapia e Terapia Celular
+  ABMM - Associacdo Brasileira de Mulheres Médicas

+  ABRACRO - Associagéao Brasileira de Organizacdes Representativas de Pesquisa Clinica
+ ABRALE - Associago Brasileira de Linfoma e Leucemia

+  ABRAPEC - Associacéo Brasileira de Assisténcia as Pessoas com Cancer

+  ABRAPRECI - Associagado Brasileira de Prevencédo do Céncer do Intestino

+  ABRASTA - Associagéo Brasileira de Talassemia

+  ACBG Brasil - Associagdo de Cancer de Boca e Garganta

+ Acolhevida

+  ACT Promocéo da Saude

+  AEMK - Associacéo Estevam e Maria Kovacsik

+  AFAG - Associagao dos Familiares, Amigos e Portadores de Doencas Graves
+  AHPAS - Associagdo Helena Piccardi de Andrade e Silva

+  Além do Cabelo

+ Alianga Pesquisa Clinica Brasil

+ AMAVI - Associagdo dos Municipios do Alto Vale do Itajai

+  AMB - Associagdo Médica Brasileira

+  Américas Amigas

+  AMIGOH - Oncologia e Hematologia - Instituto Israelita de Responsabilidade Social
+  AMUCC - Associacao Brasileira dos Portadores de Cancer

+ ANS - Agéncia Nacional de Saude Suplementar

+  APFCC - Associagdo Paulista Feminina de Combate ao Cancer

+  ASCOMCER - Associacdo Feminina de Prevencdo e Combate ao Cancer de Juiz de Fora
+ Associagéo Arte Despertar

+ Associagao Presente

+ Associacgéo Viva e Deixe Viver

- ATMO - Associagdo Amigos do Transplante de Medula Ossea

+  BePink

+  Bem Valente

+  Beneficéncia Porfuguesa de Sao Paulo

+  BRASPEN- Sociedade Brasileira de Nutricdo Parenteral e Enteral

+  CAJEC - Casa José Eduardo Cavichio

+  Cancer 360°

+ Casa da Mulher

+ Casa Hope

+ Casa Safira

+  Centro de Voluntariado de Sdo Paulo

+  Clinica Fares

+  CRF-SP- Conselho Regional de Farmécia do Estado de Sao Paulo
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+ Doutores da Alegria

+  Educathus

* Eu Paciente

+  Execution Health

+ Federac8o Brasileira de Hemofilia

+  FEMAMA - Federagéo Brasileira de Instituicdes Filantropicas de Apoio a Saude da Mama
+  Fundagéo do Céancer

+  Fundagéao Getulio Vargas - EAESP

+ Fundacéo Lago Rosa

+ Fundagéao Maria Carvalho Santos

+  GACC - Grupo de Assisténcia a Criangca com Céncer
- GoAll

+  GRAACC - Grupo de Apoio ao Adolescente e a Crianga com Céncer
+  Grupo Oncoclinicas

+  Hospital Amaral Carvalho

+  Hospital de Amor

+  Hospital Pequeno Principe

+  Hospital Sdo Camilo

+  Hospital Sirio-Libanés

+ laso Editora

+ IBCC Oncologia

- IBM

+  IMF - International Myeloma Foundation

+ IMS Health do Brasil

* Inovatie

+ Instituto Alana

+ Instituto Angelita e Joaquim Gama

+ Instituto Avon

+ Instituto Contemplo

* Instituto Desiderata

+ Instituto Espaco de Vida

« Instituto Filantropia

+ Instituto Lado a Lado pela Vida

+ Instituto Oncoguia

+ Instituto Quimioterapia e Beleza

* Instituto Roda da Vida

+ Instituto Vidas Raras

+ Interfarma — Associagéo da Industria Farmacéutica de Pesquisa
+ IQVIA

+ ITACI - Instituto de Tratamento do Céancer Infantil

+ IVOC - Instituto Vencer o Céncer

+  LACOG - Latin American Cooperative Oncology Group
+ map Design e Digital

+  Medico.comvc

+  Ministério da Saude
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+  Moka Info

+  OAB - Ordem dos Advogados do Brasil
+  Observatdrio de Oncologia

+  Onco Ensino

+  Onco News

+  OncokFisio

+ Pacientes Unidos

+  Pense Pink

+  Pro-Medula

+  Prospectiva Consultoria
Rarissimas

+  Rede Hebe Camargo de Combate ao Céncer da Secretaria de Estado da Saude de Sdo Paulo
Rede OncoVida

+  ReVida

Revista Onco&
+ Santa Casa de Misericdrdia de Passos
Saude da Prostata
+  SBC - Sociedade Brasileira de Cancerologia
+  SBCO - Sociedade Brasileira de Cirurgia Oncologica
+  SBM - Sociedade Brasileira de Mastologia
+  SBMF- Associagédo Brasileira de Medicina Farmacéutica
+  SBOC - Sociedade Brasileira de Oncologia Clinica
+ SBP- Sociedade Brasileira de Patologia
+  SBPC- Sociedade Brasileira de Patologia Clinica
+  SBTMO - Sociedade Brasileira de Transplante de Medula Ossea
SINDUSFARMA - Sindicato da Industria de Produtos Farmacéuticos
+  SOBOPE - Sociedade Brasileira de Oncologia Pediatrica
+  SOBRAFO - Sociedade Brasileira de Farmacéuticos em Oncologia
+ Sociedade Beneficente Israelita Brasileira Albert Einstein
+ Sociedade Brasileira de Radioterapia
+ TechValue Consultoria em Saude
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