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Foram 10 anos reunindo os maiores especialistas envolvidos no
mundo do cancer para debater e propor solucoes diante dos diferentes
desafios enfrentados pelos pacientes com a doenca e todos aqueles
gue estao ao redor deles, que também acabam sendo direta ou

iIndiretamente afetados.
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E nesta edicao, o desafio foi ainda maior: fazer o forum em meio
a pandemia de coronavirus, em um momento de tantas duvidas e
iIncertezas para todos nos e, em especial, para os pacientes com cancer.

Primeiro, o forum, marcado para acontecer em abril, em Brasilia,
precisou ser cancelado por causa da pandemia e das exigéncias de
iIsolamento. Foi uma decisao dificil, pois sabemos o quao importante é
essadiscussao.Depois,reformulamoseaderimosaodigital, possibilitando
gue ainda mais pessoas de todos os lugares do pais acompanhassem os
debates. Aproveitamos para abordar, inclusive, o coronavirus, discutindo
seu impacto na vida dos pacientes e em seus tratamentos oncoldgicos,
e as possibilidades para a retomada dos cuidados essenciais.

Além disso, trouxemos especialistas para abordarem pontos
fundamentais no debate do cancer no Brasil: como garantir um
diagnostico mais precoce, a desigualdade no acesso ao tratamento no
SUS, como melhorar a incorporagcao de novas tecnologias, o acesso as
drogas orais, 0 combate a fake news, a construcao de politicas baseadas
em evidéncias e muito mais.

O combateeocontroledocancer,alémdocuidado ao paciente,ainda
Nnao sao prioridades em nosso pais. Mas nds continuamos trabalhando
diariamente para mudar essa realidade e garantir gue pacientes possam
viver cada vez mais e melhor mesmo apos a descoberta de um cancer.

AQui, reunimos os principais destagques dos cinco dias do X Forum
Nacional Oncoguia. Esperamos gue essa seja mais uma oportunidade
de proporcionarmos reflexao e acao em prol do cancer no Brasil.

Boa leitura.

Luciana Holtz

Presidente do Instituto Oncoguia
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Nacional
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O impacto do coronavirus na oncologia -

Em numeros: a Covid-19 e a queda nos diagnosticos de cancer

Os pacientes: como a pandemia afetou quem tem cdncer

Andlise e reflexdo
- De quem foi a culpa

- A importancia do conhecimento cientifico

O que dizem as Sociedades Médicas
- Sociedade Brasileira de Patologia (SBP): preocupacao com a saude publica
- Sociedade Brasileira de Oncologia Clinica (SBOC): o papel da telemedicina
- Sociedade Brasileira de Radioterapia (SBRT): aumento das filas

- Sociedade Brasileira de Cirurgia Oncoldgica (SBCO): educacao médica

O plano de retomada
- Cenario: como sera o mundo pos-pandemia
- As saidas viaveis para a retomada nos servicos

- O retorno dos rastreamentos
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—— O IMPACTO DO CORONAVIRUS NA ONCOLOGIA

O surgimento do novo coronavirus impactou o mundo todo em
varios aspectos. A pandemia de Covid-19 trouxe conseguéncias nao so
para o sistema de saude como também para a economia, com previsoes
no aumento da pobreza e da desigualdade social. No inicio, a grande
preocupacao das autoridades sanitarias foi com o controle de casos e o
atendimento dos pacientes infectados.

Devido a emergéncia de saude publica, achatar a curva tornou-se
prioridade e, enquanto isso, outros problemas de saude foram deixados
em segundo plano. Agora, a grande preocupac¢ao € com a chegada das
novas ondas das doencas que nao foram tratadas nesse periodo.

No primeiro dia do Forum Oncoguia, os palestrantes trouxeram
dados que mostraram como as prioridades oncoldgicas deixaram de
ser atendidas no sistema de saude por causa dos cuidados da Covid-19,
discutiram qual foi o impacto disso para o paciente e foram convidados
a refletir como sera o plano de retomada.

Uma pesquisa realizada em parceria entre Oncoguia e cliqueSUS
investigou o impacto do rastreamento/diagndsticoem comparacao com
o periodo pre-pandemia.

ttttttttt SO |/
3 Oncoguia
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COLONOSCOPIA

60,7% de
procedimentos realizados

MAMOGRAFIA

60,7% de
procedimentos realizados

EXAME CITOPATOLOGICO (PAPANICOLAOU)

49,7% de
procedimentos realizados

BIOPSIAS

53,4% de
bidpsias realizadas

QUIMIOTERAPIA

29,1% de pacientes
Iniciando tratamentos guimioterapicos

Dados referentes ao periodo de margo a maio de 2020

Desde marco, o Canal Ligue Cancer, do Instituto Oncoguia, comecou
a ser buscado ativamente por pacientes com duvidas sobre seus
tratamentos cancelados por causa da pandemia. Desde entao, o instituto
realizou diversas agcdes educativas e de conscientizacao e publicou
a primeira parte da pesquisa realizada com pacientes que mostrou
gue quase metade (43%) das pessoas com cancer teve o tratamento
afetado pela Covid-19. Durante o forum, foram apresentados os dados
consolidados da segunda fase da pesquisa realizada pelo Instituto
Oncoguia sobre o impacto da Covid-19 para os pacientes.

tttttttt SO |/
9 Oncoguia
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— AO TODO, FORAM 1001 RESPOSTAS

S S
Respostas na Respostas na
562 U primeira fase 439 U segunda fase
Fase T (abril/maio) Fase 2 (julho)

—— O PERFIL DA AMOSTRA

X

' Gra.nde maiori.a é. 849 50%
publico feminino sdo pacientes tém entre
com questdes sobre 40 e 59 anos

cancer de mama

52% 34%
tém atendimento sao atendidos
no sistema privado pelo sistema publico
(planos de saude) (SUS)

‘ ‘ E IMPORTANTE OLHAR PARA ESSES DADOS COMO UM
TERMOMETRO. SAO INFORMACOES LEVANTADAS A PARTIR

DE INFORMACOES FORNECIDAS PELOS PACIENTES E QUE

MOSTRAM COMO A PANDEMIA IMPACTOU A VIDA DELES.”

Luciana Holtz, fundadora e presidente do Oncoguia

—— OS PRINCIPAIS ACHADOS DA PESQUISA

. A maioria dos pacientes se considera grupo de risco e fez isolamento
social, saindo de casa apenas guando necessario.

tttttttt O
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- Entre as duas fases de coleta de dados, houve uma diminuicao no
impacto causado pela Covid-19 no tratamento oncoldgico em
comparacao com a fase aguda da pandemia, tanto no SUS como nos
planos de saude: caiu de 59% para 41%, no SUS; e de 30% para 24% no
sistema privado. Ainda assim, os numeros sao altos.

- Questionados sobre como ficaram cientes das regras e dos procedi-
mentos adotados pelo local onde se tratam, a maior parte dos pacientes
descobriu apenas quando chegou ao local para o tratamento, tanto
no SUS (579%) como nos estabelecimentos privados (32%).

- Na fase dois, houve um aumento do impacto nas areas emocionais e
sociais. O segundo momento da pesquisa também mostrou gue,embora
o medo prevaleca, houve também um aumento da ansiedade (58%) e
do cansaco (36%), que antes nao haviam sido citados pelos pacientes.

—— A VOZ DO PACIENTE NA PESQUISA:

FUI DIAGNOSTICADA COM CANCER EM DEZEMBRO E O
MEDICO SO ME CHAMOU PARA CIRURGIA EM JUNHO,
MAS NAO TEVE CIRURGIA, POIS O CANCER CRESCEU
DEMAIS E ESPALHOU PARA OS LINFONODOS PELVICOS.
TIVE QUE ESPERAR TEMPO DEMAIS, INFELIZMENTE.”

—— DE QUEM FOI A CULPA

‘A realidade é que ninguém errou. Quando a pandemia comecou,
Nnos nao sabiamos guao avassaladora ela seria e foram tomadas as
decisdes mais pertinentes com base no conhecimento disponivel
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naguele momento. Embora soubéssemos que
ocorreriaumaondasubsequentedediagnosticos
mais tardios e que atrasos dos procedimentos
oncoldgicos podem prejudicar o paciente, foi
necessario pesar o risco de uma infeccao dentro
dohospital. Foramtomadasasmelhoresdecisoes
com base no conhecimento disponivel naquela
época, naguele momento. Quando o sistema
se estruturou para poder receber o paciente, isso foi feito. Apesar de
a pandemia estar longe de ir embora, estamos dizendo aos pacientes
que eles precisam voltar”, disse Rafael Kaliks, oncologista no hospital
Israelita Albert Einstein e diretor cientifico do Instituto Oncoguia.

—— A IMPORTANCIA DO CONHECIMENTO CIENTIFICO

‘A Covid-19 expde nossas mazelas e temos

agora a oportunidade de rediscutir toda a
cadeia, uma vez gue 0s recursos estao escassos

e os dados estdo expostos. E 0 momento dessa
discussao acontecer’, afirma Felipe Roitberg,
oncologista do programa de liderancas da Uniao

R Internacional de Controle do Cancer. Para ele,
o conhecimento cientifico é construido em

conjunto por gestores, pesquisadores das universidades e sociedades
medicas. A pandemia traz a oportunidade de refletir sobre a construcao
de uma nova lideranca. “Como a gente consegue construir uma lideranca
gue levaem consideracao uma melhorevidéencia cientifica e os principios
de solidariedade, equidade e melhores praticas? E a partir desses pontos
gue é possivel defender que nao sé a Covid-19, mas todo o sistema de
saude precisa ser reconhecido como fundamental e virar politica de
saude para que os pacientes tenham o melhor desfecho baseado na
melhor evidéncia que podemos fornecer.”

tttttttt
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SOCIEDADE BRASILEIRA DE PATOLOGIA (SBP):
PREOCUPACAO COM A SAUDE PUBLICA

‘Houve prejuizo nas chances de cura dos
pacientes, especialmente para aqueles com

tumores que dependem de diagndstico e

tratamento precoce. O atraso vai impactar a
sobrevida e o desfecho dessas doencas. Daqui
para frente, sabemos que ha uma demanda
reprimida enorme de todos os tipos de exames.
O sistema privado vai conseguir absorver,

mas o problema é a rede publica. Ela vai ter capacidade de assimilar
essa demanda reprimida?’, Katia Ramos Moreira Leite, presidente da

Sociedade Brasileira de Patologia (SBP).

SOCIEDADE BRASILEIRA DE ONCOLOGIA CLINICA (SBOC):
O PAPEL DA TELEMEDICINA

“‘Precisamos investir em comunicacao,
priorizacao dos tratamentos e protecao do staff’,
disse Clarissa Mathias, presidente da Sociedade
Brasileira de Oncologia Clinica (SBOC). Sobre a
telemedicina, Clarissa afirmou que o recurso
tem ajudado bastante. “'O mundo vai mudar.
Essa incorporacao de tecnologia tem que ser
feita com muita responsabilidade. Cabe a nos,

membros da sociedade, protegermos os hossos médicos para que hao
banalize o cuidado médico.”

15
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—— SOCIEDADE BRASILEIRA DE RADIOTERAPIA (SBRT):
AUMENTO DAS FILAS

Pesquisa realizada com radio-oncologistas
em maio e junho de 2020 mostrou que cerca de
61% dos servicos de radioterapia tiveram queda
No numero de pacientes. A queda é semelhante
em servicos do SUS e Saude Suplementar. Afalta
de assisténcia faz com que os pacientes do SUS
tenham que viajar emm média 72 quilometros
para fazer radioterapia. Em um cenario de
pandemia, isso expde o paciente que vive longe de grandes centros
a um risco maior. Outro dado alarmante: metade das maquinas do SUS
estarao obsoletas em 2021. “A falta de demanda agora, por causa da
pandemia, pode trazer um efeito rebote e fazer com que essas filas
aumentem”, diz Arthur Accioly Rosa, presidente da Sociedade Brasileira
de Radioterapia (SBRT).

—— SOCIEDADE BRASILEIRA DE CIRURGIA ONCOLOGICA (SBCO):
EDUCACAO MEDICA

A pandemia cancelou sete em cada 10 ci-
rurgias de cancer e outro problema enfrenta-
do atualmente é o desabastecimento das
drogas anestésicas. Muitos desses relaxantes
musculares sao usados por hospitais de
campanha para entubar os pacientes.

Hospitais tém sofrido até hoje com isso. “Nossa

preocupacao agora € em funcao também

da educacao, porque muitas residéncias e cursos de medicina estao

parados”, Alexandre Ferreira Oliveira, presidente da Sociedade Brasi-
leira de Cirurgia Oncoldgica (SBCO).
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— O PLANO DE RETOMADA

— CENARIO: COMO SERA O MUNDO POS-PANDEMIA

‘Essa pandemiajaestacausando evaicausar
Nnos proximos anos o aumento da mortalidade
de pacientes com cancer’, afirmou Clévis Klock,
ex-presidente Sociedade Brasileirade Patologia
(SBP).

Segundo Klock, houve diminuicao de cerca
de 30% no diagnhostico de cancer de pulmao,
estdmago e mama, 35% no cancer de esoéfago
e 58% no cancer de prostata. Ainda de acordo com o especialista, os
exames de biomarcadores utilizados para diagnodstico e definicao de
tratamento como PDLI1, ALK e EGFR tiveram queda de mais de 60%.

O cenario:

Pacientes chegando aos consultorios com cancer avancado

Fila para procedimentos diagnosticos

Falta de leitos para atendimento dos pacientes com cancer
Falta de vagas para tratamento

Aumento da mortalidade por cancer nos proximos cinco anos
Falta de especialistas em alguns servicos

Desisténcia de residéncia médica

Sucateamento de servicos publicos

Gonzalo Vecina, ex-Secretario Municipal de Saude de Sao Paulo
e ex-presidente da Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria (Anvisa),

tttttttt (o]
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reconhece que temos uma agenda represada
e que sera necessario fazer alguns movimentos
para recuperar a capacidade para acertar essa
agenda. “Toda a atividade na area de diagnos-
tico, que é muito importante na oncologia, foi
suspensa e paralisada. E um desafio que esta
colocado para o sistema de saude’, disse.

—— AS SAIDAS VIAVEIS PARA A RETOMADA NOS SERVICOS

Paulo Hoff, vice-presidente do Conselho
diretor do ICESP; diretor geral do ICESP e
presidente da oncologia da Rede D'Or Sao Luiz,
elencou algumas saidas viaveis:

-Acelerar a incorporacao de tecnologias, como
as teleconsultas

-ldentificar rapidamente centros que ficaram

relativamente protegidos de Covid-19 para qgue os pacientes possam
procurar esses locais sem ter gue esperar o téermino da pandemia

- Pensar em solucoes que facilitem o fluxo dos pacientes dentro do sistema

- Melhorar o acesso para que os pacientes com cancer tenham condicoes
de receber o tratamento e se curar

ANTES DE FALAR DA QUESTAO DE FINANCIAMENTO,

O GRANDE DESAFIO DO SUS E ENCONTRAR UM MODELO
MAIS EFICIENTE PARA O USO DO RECURSO JA DISPONIVEL,
QUE NAO E POUCO. (..) AGORA, O DESAFIO ESTA MAIOR
AINDA. MAIS DO QUE NUNCA VAMOS PRECISAR FAZER
MAIS COM O QUE NOS TEMOS.”

Paulo Hoff, vice-presidente do Conselho Diretor do ICESP; diretor geral do ICESP
e presidente da oncologia da Rede D'Or Sao Luiz

16
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—— O RETORNO DOS RASTREAMENTOS

O que deve ser levado em consideracao
para o retorno dos rastreamentos, segundo
Ana Cristina Pinho, diretora geral do Instituto
Nacional de Cancer (INCA):

-Cenario epidemiologico local

-Capacidade de resposta da rede de atencao
a saude

. Historicopessoaldesaudedopaciente,comoasdoencasqueaumentam
O risco de complicacoes por Covid-19

- Restringir o rastreamento e respeitar a periodicidade e a populacao
alvo para evitar que individuos sem previsao de exame ocupem espaco

nas agendas

.- Seqguir os protocolos basicos de distanciamento e uso de mascaras

ANTES DE FALAR DA QUESTAO DE FINANCIAMENTO, O
GRANDE DESAFIO DO SUS E ENCONTRAR UM MODELO MAIS
EFICIENTE PARA O USO DO RECURSO JA DISPONIVEL, QUE
NAO E POUCO. (...) AGORA, O DESAFIO ESTA MAIOR AINDA.
MAIS DO QUE NUNCA VAMOS PRECISAR FAZER MAIS COM O
QUE NOS TEMOS.”

Ana Cristina Pinho, diretora geral do Instituto Nacional do Cancer

ttttttttt O
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O cdncer alem da Covid-19: o desafio do acesso -

A complexa jornada do paciente

O acesso ad medicina de preciséo

A desigualdade brasileira

Desorganiza¢do

Envelhecimento

Agilidade

Priorizacdo

Direitos do paciente

tttttttt S
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—— OCANCERALEMDACOVID-19:0DESAFIODOACESSO

O segundo dia do X Forum Oncoguia trouxe a tona a discussao sobre
a importancia de politicas publicas na gestao da saude para diminuir a
desigualdade tanto no acesso ao diagnostico como ao tratamento.

O Brasil € um pais continental, mas com caracteristicas regionais.
Aqui, 56% dos diagnhosticos de cancer sao feitos em estagio avancgado.
Para ter uma base de comparacao, no Reino Unido, 13% dos casos sao

diagnosticados em estagio avancado.

‘Quando se fala em diagndstico tem que
pensar na jornada do paciente. Existe demora
para a realizacao da primeira consulta, demora
para a realizacao do exame, demora para o
resultado da bidpsia e demora até retornar ao
especialista. Nao tem como resolver tudo isso
de uma vez. Medidas precisam ser adotadas’,
diz Tiago Farina Matos, diretor de advocacy no
Instituto Oncoguia.

A

Em 28 de abril de 2020 entrou em vigor uma lei que assegura a
pacientes do Sistema Unico de Saude (SUS) com suspeita de cancer o
direito a realizacao de exames diagnosticos no prazo maximo de 30 dias.
O assunto entrou, assim, na agenda politica.

Durante sua participacao, Matos apresentou as principais causas da
demora do diagndstico, de acordo com o Tribunal de Contas da Uniao (TCU):

tttttttt O
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Falta na disponibilidade de exames

Deficiéncia na distribuicao e na disponibilidade de médicos
especialistas

Deficiéncia na regulacao

Inconsisténcia e ma qualidade dos dados, gue impedem
gue seja realizado um acompanhamento e a elaboracao de
politicas publicas

Ao comentar sobre os desafios e prioridades da patologia no Brasil,
Clovis Klock, ex-presidente da Sociedade Brasileira de Patologia (SBP),
guestionou como o pais pretende aplicar a lei dos 30 dias se, muitas
vezes, a demora entre a coleta do material e a chegada até a mesa do
patologista ja € muito maior do que esse prazo.

Klock prevé gue havera um aumento na demanda da patologia no
pos-Covid-19, o que pode prejudicar ainda mais o diagnostico precoce
do cancer. Segundo ele, um possivel plano de retomada deveria ser um
trabalho em equipe com organizacao das sociedades cientificas junto a
gestores publicos para garantir diagnosticos de qualidade aos pacientes,
principalmente no SUS.

Para Maira Caleffi, mastologista, presidente
voluntaria da FEMAMA e lider do comité
executivo do City Cancer Challenge (C/Can)
em Porto Alegre, RS, o cancer parece nao ter
iImportancia para os gestores de saude. Elacitou,
também de acordo com o TCU, que o paciente
com cancer esperaem tornode 270 dias para ter
o diagnadstico no SUS. A cada hora, pelo menos
27 pessoas morrem vitimas de cancer no Brasil, a principal causa de obito
em 516 cidades do pais.

tttttttt O
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ME DOI MUITO VER O DESCASO QUE ESTAMOS
VENDO COM O CANCER EM GERAL. APESAR DA
EXISTENCIA DE VARIAS ORGANIZACOES NAO
GOVERNAMENTAIS E MUITAS PARCERIAS, FALTA
REPRESENTATIVIDADE EM ALGUNS ESTADOS.”

Rodrigo Guindalini, oncologista clinico e
oncogeneticistadaOncologia D'Or,trouxe parao
debate aimportancia do uso de testes genéticos
e moleculares e os beneficios para os pacientes.
Em primeiro lugar, Guindalini explorou o uso do
teste geneéetico para o rastreamento de pacientes
com alto risco de cancer de mama e ovario. O
especialista explicou como a investigacao da
mutacao nos genes BRCAl e BRCA2 pode impactar o tratamento e a
sobrevida de pacientes com esses tipos de cancer. O médico adiantou,
no entanto, que o0 acesso a esse tipo de estratégia esta indisponivel para
a populacao que utiliza o SUS e sé pode ser feito em casos especificos,
por pessoas que participam de pesquisas clinicas. No caso da saude
suplementar, o acesso é limitado e a solicitacao do teste sé pode ser
feita por geneticista clinico, o gue impoée mais um desafio uma vez que
a quantidade desse tipo de especialista e restrita no pais.

Sobre a medicina de precisao, Guindalini apontou que os alvos
moleculares ajudam a encontrar um alvo terapéutico e, a partir disso,
garantir um tratamento mais direcionado. Alguns testes moleculares
e terapias-alvo estao disponiveis no convénio, mas ele alerta que a
atualizacao do rol da Agéncia Nacional de Saude Suplementar € muito
demorada e leva dois anos.
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IMAGINA SE TIVESSE QUE ESPERAR A VACINA DA
COVID-19 POR TRES ANOS PARA PODER USAR
NOS PACIENTES? ISSO E O QUE ACONTECE HOJE
NO CENARIO DOS PACIENTES ONCOLOGICOS.”

Além disso, ele afirma que os testes moleculares ndao chegam para
trazer mais custos para o sistema de saude: “Eles permitem que voceé faca
intervencdes personalizadas, poupando o dinheiro publico no cuidado
de doencas metastaticas”.

ATENCAO PRIMARIA

Para Carlos Eduardo de Oliveira Lula,
Secretario de Estado da Saude do Maranhao
e presidente do CONASS, “é preciso que
ocorra o fortalecimento da atencao primaria,

com a ampliacao e descentralizacao da rede
especializada, no interior do estado, aléeém de
criar um mecanismo para combate a obesida-
de, abuso de alcool e tabaco e incentivo ao
habito de vida saudavel. E preciso investir em
atencao primaria. O custo € menor que alta
complexidade”, disse.




WL AT, X

— A DESIGUALDADE BRASILEIRA

Na segunda mesa de debate do dia, os participantes discutiram
formas de tornar o tratamento do cancer menos desigual, mais agil e
efetivo no Brasil. Rafael Kaliks, oncologista no Hospital Israelita Albert
Einstein e diretor cientifico do Instituto Oncoguia, chamou a atencao
para a desigualdade do acesso. Enguanto os pacientes do SUS nao tém
acesso a tratamentos mais modernos, algumas operadoras de saude
estao se recusando a prescrever medicamentos para evitar arcar com o
custo. Na discussao, alguns tépicos ficaram em destaque:

Pascoal Marracini, presidente da diretoria
executivada Associacao Brasileirade Instituicoes
Filantropicas de Combate ao Cancer (ABIFICC),
afirmou gque nao vé no cenario atual como
fazer o acesso ao diagndstico e ao tratamento
ser menos desigual, mais agil e mais efetivo, ja
gue o sistema é desorganizado, desarticulado
e desestruturado. Por fim, Pascoal apontou
algumas propostas para tornar o tratamento menos desigual, entre
elas: garantir o acesso a servicos de saude de forma adequada, garantir
os principiosde equidade e integralidade, fomentaro uso e a qualificagcao
das informacdes dos cadastros de usuarios, estabelecimentos
e profissionais de saude, elaborar, disseminar e implantar protocolos
de regulacao, diagnosticar, adequar e orientar os fluxos de assisténcia,
construireviabilizaras grades de referéncia e contra-referéncia, capacitar
equipes gue atuarao em unidades de saude, subsidiar planejamento,
controle, avaliacao e auditorias em saude, entre outras.

tttttttt O
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O Secretario Geral da Sociedade Brasileira de
Radioterapia (SBRT), Marcus Simoes Castilho,
reiterou que o cenario vai ser ainda mais
desafiador nos proximos 10 anos devido ao
envelhecimento da populacao. “Para a proxima
década, podemos esperar um grande problema.
A populacao brasileira vaicrescer 8% em10 anos,
enquanto a populacao de idosos vai aumentar
em torno de 57%. Esse € um problema porque a incidéncia de cancer é
mMuito maior nesta faixa etaria da populacao.”

/ A
ESPERA-SE UM AUMENTO em 10 anos
DE 35% DOS CASOS DE

CANCER NOS PROXIMOS

10 ANOS. EM 2030, DEVEM
SER 640 MIL NOVOS CASOS. &
NOoVos casos em 2030

Para Gustavo Fernandes, diretor geral do
Hospital Sirio-Libanés Unidades Brasilia, é pre-
ciso oferecer tratamentos curativos de forma
mais rapida e uniforme para uma proporcao
maior de pacientes, tanto para reduzir a mor-
talidade quanto para desafogar o sistema.
‘Olhando o tratamento sistémico de cancer,
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percebemos que os pagamentos nao foram atualizados. Nao apenas
por culpa do governo, mas também porque houve um incremento
de custo. Ainda assim, continuamos parados na oncologia com
tratamentos que faziamos vinte anos atras, com raras excecdes. Minha
visdo € que isso é insuficiente para a populacao brasileira.” Segundo ele,
a grande disparidade é em relacao a imunoterapia, que ja representa,
segundo o orgao regulador americano, o FDA, 50% dos tratamentos
de cancer e em breve a previsao € de que seja responsavel pela parcela
de 70%. Isso esta longe de ser uma realidade no sistema brasileiro.

PRIORIZACAO

Maria Inez Gadelha, chefe de Gabinete na
Secretaria de Atencao a Saude do Ministério
da Saude, reforcou o desafio da desigualdade
existente no acesso ao tratamento sistémico
oncoldgico no SUS e citou trés premissas gue
devem ser adotadas quando se fala dessas
disparidades:

7z O novo hem sempre € o melhor

Nem tudo que e disponivel, é exequivel

‘ ‘ SE EXISTE UM PONTO COMUM ENTRE OSUSE A
SAUDE SUPLEMENTAR E QUE AMBOS NECESSITAM
DE SUSTENTABILIDADE ECONOMICA.”

n Nao é porque esta disponivel, que deve ser utilizada

tttttttt O
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O analista do Ministério Publico da Uniao
e assessor juridico do Nucleo da Saude da
Procuradoria da Republica do Rio Grande do
Sul, Luis Otavio Stedile, apontou caminhos para
gue o tratamento seja mais igualitario, rapido e
efetivo.Segundoele,osmedicamentosaprovados
pela Comissao Nacional de Incorporacao de
Tecnologias no SUS (Conitec), nao cabem nos
valores da Autorizacao de Procedimentos de Alta Complexidade (Apac),
e i1sso gera a judicializagao. “Chegamos em um ponto de virada. Ajuiza-
Mos uma acao civil publica de ambito nacional no fim do ano passado,
outra agora em fevereiro, vamos complementar uma terceira acao
e chegamos agora nesse ponto de culminancia em que conseguimos
verificar os problemas que estao havendo no fornecimento de alguns
medicamentos oncoldgicos e tomar atitudes.” Stedile também chamou
a atencao para o fato de que o paciente nao sabe qual é o direito dele.

Muitasvezes o paciente naosabe qualseudireitoemrelacaoaoacesso
de determinados medicamentos. Entao uma das requisicoes do MP
é para que o Ministério da Saude defina isso de forma bem clara: quais
medicamentos sao de direito de acesso nho ambito do SUS e que essa
definicao nao fique mais a mercé da escolha dos Cacons, mas que seja
centralizado no MS, sendo esse um dos eixos para garantir igualdade
a0 acesso.

ttttttttt O
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“Informacdo tem que ser prioridade zero”

Entrevista com o ex-ministro Nelson Teich

Acesso a quimioterapia oral na saude suplementar:
um debate propositivo

A demora da ANS

Um processo mais moderno
Custo x beneficio
Sustentabilidade do sistema
Discussd@o de precos
Agéncia unica

Falta de resposta

Quem sdo os personagens por tras da luta pelo acesso -

- Rodrigo Eloy, Auditor Federal de Financas e Controle da CGU

- Carmen Zanotto, Deputada Federal

- Silvia Cristina, Deputada Federal e Coordenadora da Frente
Parlamentar Mista em Prol da Luta Contra o Cancer

- Maria Paula, paciente com cancer de mama metastatico
e voluntaria do Instituto Oncoguia

Lancamento da campanha Me Guia, do Instiuto Oncoguia -

tttttttt
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—— “INFORMACAO TEM QUE SER PRIORIDADE ZERO"

éé

O terceiro dia do Férum Oncoguia comecgou
com uma entrevista com o ex-ministro da saude
e oncologista Nelson Teich. Dentre diversos
pontos,eledestacouaimportanciadainformacao
e da analise de dados para determinaragestaoe
acoes a serem tomadas. Os principais destaques
da entrevista estao a seguir:

Toda a informacdo que temos e defasada, vem de anos atras.
E a oncologia de anos atras é diferente da oncologia hoje.
A informacdo tem que ser em tempo real porque voceé precisda
acompanhar a transformacdo da oncologia com o que esta
sendo incorporado, a droga nova que é alvo e aumenta
a sobrevida do cancer de pulméo, uma imunoterapia que
age diferente. A saude ndo tem um ponto de chegada. Ela
é um caminho.”

Ndo é que a gente ndo tem informacdo, mas ela tem que ser
mais detalhada. Precisa ser nacional e detalhada por cidade
para que voceé tenha uma fotografia precisa para saber como
estd a oncologia no Brasil e como ela estd evoluindo.”

E preciso ter informacées em tempo real e de todas as dreas.
Quantos novos casos de cancer foram registrados e como eles
sdo tratados.”

Na saude suplementar, eu tenho certeza que eles [os planos
de saude] tém o dado financeiro da semana passada, mas

30
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ndo sabem o que aconteceu com as pessodas que se trataram
anos atras.”

As pessoas ndo sdo a prioridade do sistema e precisamos
transformar isso de alguma forma.”

éé
éé

Os incentivos tém que ser alinhados com os objetivos.
Infelizmente ndo temos muito dinheiro. Se a gente trabalhar
o ddlar a cinco, temos no SUS para gastar mais ou menos 2
mil reais por pessod por ano. Se vai para a Inglaterra, o valor e
de cerca de 20 mil reais. Nos Estados Unidos, é 60 mil. Entdo,
quanto menos dinheiro vocé tem, mais eficiente vocé precisa
ser no gasto.”

O sistema sempre se ajusta. O SUS nunca vai quebrar. Ele se
adapta, ajustando o acesso.”

Idealmente deveria criar uma estrutura paralela para
a Covid-19 enquanto vocé reestrutura aquilo que foi
desestruturado. E preciso também criar uma estrutura para
que os pacientes tenham coragem de voltar. A ideia de que
vamos tervacina em cinco meses e um otimismo enorme. NGo
da para esperar a Covid-19 passar para retomar o cuidado
com doencas ndo Covid-19.”

E preciso ter um comando central que define qual a melhor
forma de alocaro recurso financeiro. Entdo, a partirdo recurso
financeiro e da necessidade da sociedade, voceé vai saber qual
a melhor forma de remunerar.”

tttttttt
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UM DEPARTAMENTO NACIONAL DE ONCOLOGIA E POSSIVEL?

De acordo com o ex-ministro da saude, sim. “E possivel ter um
braco de oncologia, desde que esteja subordinado a um braco central.”
O departamento teria um orcamento pré-definido, o que melhoraria
iInclusive o dialogo com a industria para a negociacao dos precos.

“‘Os remédios de alto custo deveriam ter compra centralizada para
conseguir ter escala’, disse.

—— ACESSO A QUIMIOTERAPIA ORAL NA SAUDE

SUPLEMENTAR: UM DEBATE PROPOSITIVO

Desde 2013, a lei da guimioterapia oral garantiu aos usuarios de pla-
nos de saude o tratamento contra o cancer em casa, com medicamentos
de uso oral. Apesar da lei, ficou a cargo da Agéncia Nacional Suplemen-
tar, a ANS, a avaliacao de quais medicamentos seriam incluidos no
rol. Essa inclusao leva, em média, dois anos. No fim, a demora para a
Incorporacao de novas tecnologias e terapias impede que o paciente
tenha acesso ao melhor tratamento, gera mais judicializacao e, sem
duvida, uma sobrecarga no sistema de saude.

Pela reducao desse tempo de espera, o Oncoguia tem conversado
com a ANS, parlamentares e todos os diferentes entes relacionados que
podem ajudar a alterar esse cenario. Atualmente, o Projeto de Lei n°
6330 propode a inclusao automatica no rol apos a aprovacao da Anvisa.
O dialogo esta aberto.

O ONCOGUIA ESPERA UMA SOLUCAO E ESTA
BATALHANDO MUITO PARA QUE ELA ACONTECA.”

Luciana Holtz, fundadora e presidente do Oncoguia

ttttttttt O
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Renan Clara, diretor executivo da Sociedade
Brasileira de Oncologia Clinica (SBOC), afir-
Mou que a nhegociacao de preco € um dos
grandes entraves desse processo. “Nao existe a
capacidade de tornar o processo competitivo
entre a operadora e o detentor do registro. E a
consulta publica acaba virando um mecanismo
para apertar o detentor do registro, o que nao
e o0 objetivo principal dela.”

V4

Outro problema € o cronograma, a demora de dois anos para a
inclusao. A submissao extraordinaria sé pode ser utilizada em casos de
medicamentos que mudem o sistema de saude. Ele lembrou ainda que
o rol € uma cobertura minima obrigatodria e denunciou abusos por parte
de empresas que retiram medicamentos orais e endovenosos de seus
protocolos. Segundo Renan, a SBOC deve lancar um canal de denuncia
em breve.

Uma informacao historica € que a revisao
acadadoisanosfoipropostaem2008 porMartha
Oliveira, diretora executiva da Designing Saude
e ex-diretora da ANS. Ela explicou que naquele
momento esse desenho foi importante para que
todos os atores do processo, dos pagadores aos
pacientes, pudessem entender e se adaptar ao
processo da avaliacao de tecnologia. Hoje, no
entanto, Oliveira defende que a redacao da norma seja menos complexa
para a incorporacdo. “E preciso ter alternativas para essa redacdo tdo

tttttttt
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fechada e tao concreta quando se fala de incorporagcao de tecnologia
e de coisas que vdo mudar tdo rapidamente. E uma realidade que
a gente vai ter que aprender a lidar.”

CUSTO X BENEFICIO

Para Stephen Stefani, presidente do

Comité Brasileiro da International Society of

Pharmacoeconomics and Outcome Research

(ISPOR), é preciso gue ocorra uma regra porque

» o orcamento é finito. “Nao s6 o orcamento da

| operadora é finito, mas o orcamento das pessoas

| - também. Quem vai ter prioridade de acesso?

Quem vai ter mais chance de ficar bom: quem

estd mais grave ou quem chegar primeiro? O foco nao € o medicamento

ser oral ou venoso. Deveria ser o gue traz mais beneficios ao paciente.

A unica maneira de fazer isso & colocar no denominador desfechos
oferecidos versus o preco’, disse.

SUSTENTABILIDADE DO SISTEMA

Vera Valente, diretora executiva da
FenaSaude, disse que o projeto de lei
passou Mmuito rapido pelo Senado, sem uma
discussao mais técnica, com aspectos qgue
precisam ser avaliados. “O que pode parecer
um ganho para a sociedade, pode trazer
mais riscos do que beneficios’, afirmou.
A ANS fornece, segundo Vera, 43 quimiotera-

tttttttt O
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picos orais para 47 milhdoes de beneficiarios. E, atualmente, 41
antineoplasicos orais estao em analise. “Se vocé avalia uma tecnologia
de saude de forma criteriosa e decide que uma traz valor em saude, ela
tem que ser boa para o paciente que esta no sistema privado e tambem
para o paciente do SUS.”

Quando se discute melhorias, todos os
lados precisam ser ouvidos, afirmou Eduardo
Calderari, diretor executivo da Interfarma. Para
ele, € complicado colocar tudo no mesmo cesto
porque sao realidades diferentes. Calderari
trouxe maisumelemento paraodebate.“O Brasil
tem hoje, através da Camara de Regulacao do
Mercado de Medicamentos (CMED), um rito extremamente rigido em
gue os precos aprovados de medicamentos estao entre os mais baixos

do mundo.”

Eduardo ainda fez um convite a reflexao para que a ANS reveja o
tempo de dois anos do rol para se adequara um mundo onde a inovagao
tecnoldgica e a propria industria € pressionada por solucdes cada vez
mais rapidas.

O oncologista no Hospital Israelita Albert Einstein e diretor cientifico
do Instituto Oncoguia, Rafael Kaliks, corroborou a visao. “Nao deveria
ter uma avaliacao diferente para o SUS ou para a Saude Suplementar.
Defendemos que seja formatada uma agéncia unica de avaliagcao
de tecnologia em saude. E ai existirao duas realidades em termos de

tttttttt
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negociacao de precificacao para ver o que cabe no bolso da saude
suplementar ou da saude publica. A avaliacao da tecnologia é unica: ou
elaéboaouelaeruim.” Areflexao,segundo Kaliks,ndaoésobreaseguranca
e eficacia desses medicamentos, mas sim se é possivel a incorporagcao
deles sem quebrar o sistema.

FALTA DE RESPOSTA

DeacordocomTiagoMatos,diretorde AdvocacydolnstitutoOncoguia,
“tem sido cada vez mais dificil chegar a uma solucao justa e adequada
para o sistema de saude. Todas as politicas publicas nascem imperfeitas’.
Matos reconhece que o Congresso Nacional nao € a esfera e o ambiente
ideal para que ocorra esse tipo de discussao, mas afirma que o debate
chegou nesse ponto porque a sociedade precisava ser ouvida e a ANS
nao deu a resposta que a sociedade estava esperando.

QUEM SAO PERSONAGENS POR TRAS DA LUTA
PELO ACESSO

Somos uma espécie de Oncoguia
dentro da administracdo publica
com o objetivo de instigar discussoes
e trazer evidéncias. A diferenca é
que na oncologia o problema esta
dado, diferente de outras dreas que
conseguimos vislumbrar problemas
futuros. Falamos da quimioterapia
oral, mas pessods estdo sem acesso a tratamentos bdsicos. E tem
gente que ndo tem acesso d radioterapia, ao diagnostico. Infelizmente
temos problemas estruturais que trazem um ar dramatico para
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o sistema. Se colocar no papel do tomador de decisdo é um desafio
muito grande.”

Rodrigo Eloy, Auditor Federal de Financas e Controle da Controladoria-
Geral da Unido (CGU) e Coordenador de Auditoria da Area da Saude

A pauta que estamos vivendo desde
fevereiro é o enfrentamento da pan-
demia de Covid-19, mas ndo estamos
negligenciando o debate com relacéo
a outras pautas fundamentais e im-
portantes como a questdo do acesso
a saude da populacdo brasileira.

No momento que os servicos estdo
represados, muitas pessoas ndo estdo tendo acesso ao diagnostico
do cdncer, muitas abandonaram seu tratamento preocupadas com
o risco de ir até o servico hospitalar e ter contato com outras pessoas.
A gente precisado fortalecimentodasdiscussoes. Olnstituto Oncoguia
temsido gigante nessadiscussdo para ndo interrup¢cdodo tratamento
(..) A lei da notificacdo compulséria do cancer é um instrumento que
busca dar mais clareza do nhumero de casos, onde eles estdo e que
tipo de cancer é, porque trabalhamos com estimativas. Mas a pauta
€ acesso das acoes e servicos de saude da nossa populacdo, garantia
no orcamento de 2021 de mais recursos para a saude. A pandemia
mostrou para todos a importdancia do nosso sistema de saude (...).
O papel do Legislativo e garantir um orcamento mais adequado
para o atendimento do paciente. Para nos, a fala do paciente

é muito importante.”

Carmen Zanotto, Deputada Federal

Ainda ndo avancamos na questdao da
PL da quimio-oral, que ja passou pelo
Senado, e agora temos urgéncia para

»

que o PL passe na Camara. E uma
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causaque nossabemosque todostémessesentimentode urgéncia.Se
o cdncer ja tinha pressa, imagine agora nesse cendrio da pandemia.”

Silvia Cristina, Deputada Federal e coordenadora da Frente Parlamentar
Mista em Prol da Luta Contra o Cancer

uma obrigacdo informar os pacientes
dos direitos que eles tém. Quem ndo
tem duvida é porque ndo esta bem
informado. E importante poder falar
com o poder Legislativo sobre isso.
Realmente, a gente ndo tem tempo
para esperdar. A medicina estd sempre
um passo da frente do poder Legislativo.
A gente tem pressa.”

‘ ‘ Para mim, alem de ser uma honra, e

Maria Paula, paciente com cancer de mama metastatico e voluntaria
do Oncoguia

LANCAMENTO DA CAMPANHA ME GUIA

Ao fim do evento, o Oncoguia lancou a campanha “Me Guia’, de
participacao social de 2020. A principal mensagem é: a forca de um
paciente bem informado pode ajudar muitos pacientes. A campanha
passa por guatro fases:

tttttttt O
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A ideia é ajudar o paciente com conteudo e informacao, para que ele
compreenda e preste atencao no proprio tratamento e entenda também
como ele pode fazer parte da transformacao da oncologia.

MANIFESTO CAMPANHA ME GUIA:

Participar @ um direito, nao um privilégio.

Cadaum de nos tem o direito de fazer parte, como membro ativo de um
grupo, da nossa comunidade, da nossa cidade, do nosso pais.

O direito de se sentir seguro, acolhido, respeitado, amado, ouvido.

De se sentir pleno, realizado com a vida.

Entao, o que te move? O que te guia?

Se estou doente, o que me guia é o desejo de ficar bem,

a vontade de continuar a viver e realizar sonhos.

Eu me guio nas escolhas, na tomada de consciéncia,

na busca da minha autonomia, como um paciente ativo e responsavel.

Eu me guio como cidadao, entendendo que algumas acoes trazem
beneficios nao sé a mim, mas também para quem esta a minha volta.

Eu me guio pelo desejo de transformar.
Porgue eu transformo guando eu acredito.

Eu transformo quando...
A cidadania me guia.

Eu transformo quando...
A saude me guia.

Eu transformo quando...
O cuidado me guia.

Eu transformo quando...
A participacao me guia.
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A discussdo do preco -

Legislativo é o caminho para agéncia unica
Dados do mundo real e o prego

Debate precisa ser acessivel a populacdo
Ferramentas ja estdo disponiveis

O desenvolvimento de um indice brasileiro

A importdncia dos dados -

Dados norteiam decisbes estrategicas

Qualidade dos dados é importante

Mas é preciso investir no profissional

E ter vontade
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No quarto dia, a primeira mesa discutiu com os principais especialis-
tas no tema o acesso a novas techologias no Brasil. Os convidados
debateram e deram sugestoes para o aperfeicoamento do modelo de
precificacao para a oncologia.

‘Uma agéncia que reuna essas atribuicdes,
dé mais celeridade, de alguma maneira
traga representatividade, das organizacoes
do paciente, da Iindustria, do regulador,
do financiador. Isso da mais legitimidade
ao processo. E com isso vocé minimiza a
judicializacao. A judicializacao virou regra em
algumas areas terapéuticas e isso nao € bom
para ninguém. O caminho da agéncia unica € ganhar eficiéncia nesse
processo, usar o gue tem de bom nos dois sistemas para que o regulador
possa garantir mais acesso da populacdo. E possivel obter isso hoje no
cenario brasileiro. (...) O movimento recente foi a instituicao de um grupo
de trabalho para trazer mais eficiéncia para o SUS para modelos de
aquisicao de insumos. O caminho hoje é atraves do Legislativo. Tem que
ser negociado em parceriacom as sociedades medicas, as associagdes de
pacientes, o legislador, mas eu nao vejo outro caminho que nao atraves
do Legislativo’, diz Denizar Vianna, ex-secretario de Ciéncia, Tecnologia
e Insumos Estratégicos do Ministério da Saude e professor associado
da UERJ.

A sugestao de Viannha é que o governo tenha um orcamento anual
para incorporagdes e, dentro desse orcamento, defina as prioridades
de incorporacao para o ano baseadas nas necessidades nao atendidas,
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cargasdedoencasetc. Paraele,o modelo deve ser proativo e transparente
buscando antecipar tecnologias que irao surgir e outras que virarao
obsoletas.

O ex-secretario enfatizou ainda que nao adianta incorporar uma
tecnologia se ela nao chegar na ponta. “Para os medicamentos de alto
custo, as incorporacoes precisam ir para o componente especializado.
Nesses casos, € hecessario gue as compras sejam centralizadas, para que
o Ministério da Saude use seu poder de barganha para negociar, e depois
distribuir para os estados’, afirmou.

‘Facilite o acompanhamento de dados
de mundo real de pacientes tratados com
medicamentos de alto custo. Acho que a gente
pode criar um processo que & bem virtuoso
para avaliar se, na pratica, a gente esta conse-
guindo mudar o resultado clinico dos pacientes
e se aquele gasto previsto esta trazendo
o resultado esperado. Assim €& possivel avaliar se,
no mundo real, 0 ganho que se esperava com aguela incorporacao esta
sendo obtido e se faz sentido manter aquela tecnologia®, aponta Vanessa
Teich, superintendente de economia da Saude do Hospital Israelita
Albert Einstein.

Para Vanessa, as discussoes de incorporacao de uma tecnologia
devem estar atreladas ao orcamento disponivel naquele ano. A critica
€ que, nessa fase, a Conitec decide sobre a incorporacao indepen-
dentemente da definicdo de quem ird pagar pelo medicamento ou/e
qual o orcamento disponivel para isso. “E invidvel tomar essa decisdo
dissociada de uma discussao orcamentaria’, destacou.

institut (o) - "
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“Essa discussao € muito sofisticada e de-
pende de um engajamento da sociedade na
discussao do que é valor, do que é limiar, do que
é prioridade, do que é preciso pagar e como
pagar. Precisa deixar de ser restrita a foruns
muito tecnicos. Comeca pela transparéncia das
reunides da Conitec, mas precisa de uma
possibilidade de uma interacao maior. Nao
bas-ta ter transparéncia, mas estar aberto para as revisoes. Aposto em
uma ampliacao e uma simplificacao para transformar essa decisao no
pais’, ressalta Renata Curi, advogada do Centro de Desenvolvimento
Tecnholdgico em Saude, da Fiocruz.

‘Existe um modelo de analise robusto de avalicao comparativa de
magnitude de beneficio de droga para que ela pudesse priorizaraanalise
dela e poder alocarrecurso de uma melhor estratégia gue tivesse melhor
beneficio. Isso ndao s6 economiza, mas quem ganha é o paciente. Estima-
se que trés guartos das drogas aprovadas pelo FDA nao passariam nesse
critério’, aponta Felipe Roitberg, oncologista do Programa de liderancas
da Uniao Internacional de Controle do Cancer (UICC).

Roitberg afirmou que a prioridade maxima € entender o que o pa-
ciente quer, porgue assim sera possivel analisar o impacto das tecnolo-
gias. Segundo ele, na maioria dos casos, os pacientes querem a cura e
guerem qualidade de vida. Roitberg trouxe dados gue mostravam que
apenas um quarto dos estudos clinicos analisavam a qualidade de vida
do paciente.
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‘Como montar uma ATS voltada para a
situacao brasileira? O sistema de saude no
Brasil € bastante complexo e existe uma visao
propria. Precisamos pensar numa discussao
de indicadores aqui no Brasil, nao s6 de custo-
efetividade, mas de qualidade de vida e de valor
gue a gente guer gastar. Tem que ser valores

variaveis, dependendo do tipo de patologia.
E preciso discutir a questdo orcamentaria. No fim do dia, o impacto
orcamentario € importante ndao so no sistema publico, mas também
no privado. Entregar tudo para todos nao é possivel: doencas raras quer
sua parte, AIDS, hemofilia, doencas cronicas. Em todos os casos vocée
sempre tem novas tecnologias surgindo, em todos os casos a tecnhologia
€ mais cara que antes. E isso vai estourando o limite orcamentario”, diz lvo
Bucaresky, economista, consultor independente e ex-diretor da Anvisa.

Bucaresky destaca que, quando a compra de um determinado
medicamento e centralizada, o Brasil torna-se o principal comprador. Por
ISso, 0 poder de negociacao do pais € enorme. Para ele, as compras de
oncologia devem ser todas centralizadas, realizadas a partir do Governo
Federal, e depois hegociadas na tripartite como sera a responsabilidade
de cada um.

Além disso, o economista também defendeu que os precos sejam
revistos a medida em que os medicamentos ganhem maturidade
no mercado, com questdes inerentes ao desfecho clinico.
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—— A IMPORTANCIA DOS DADOS

Quando se fala de futuro da saude, a importancia do uso de dados
para a gestao sempre € mencionada pelos especialistas. Na segunda
mesa do dia, o Oncoguia reuniu profissionais do setor para trazer
Os principais aspectos desse debate.

O Radar do Cancer de Pulmao foi
apresentado por André Marques, fundador
da plataforma cligueSUS. O projeto foi ideali-
zado e criado a partir de uma parceria do
Oncoguia com o cliqueSUS com o objetivo de
auxiliar pesquisadores, reporteres, associacoes,
secretarios de saude e interessados a entender
os impactos dos diferentes canceres na popu-
lacao brasileira, assim como identificar possiveis
gaps ho tratamento e assisténcia desses pacientes. Os dados sao capazes
de apoiar as decisdes estratégicas e a criacao de politicas publicas para
diferentes regiodes.

“Se hao temos bons dados, nao conseguimos
derivar boas estatisticas”, explicou Wisley
Velasco, gerente da Geréncia de Informacoes
Estratégicas em Saude (ConectaSUS) da Supe-
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rintendéncia de Performance da Secretaria de Estado da Saude de Goias.

—— MAS E PRECISO INVESTIR NO PROFISSIONAL

“‘Como a gente coleta informacao? Os hospi-
tais nao investem na coleta de informacaoes.
E preciso investir na coleta de dados. E preciso
iInvestir em informatizacao, sim. Mas e preciso
investir em quem esta colhendo a informacao.
O registrador é crucial na coleta de dados’, diz
José Eluf Neto, diretor-presidente da Fundacao
Oncocentro de Sao Paulo (FOSP).

—— ETER VONTADE

“Falta para os planos de saude ter vontade
politica de cuidar bem do recurso”, afirma
Joao Paulo Reis, diretor-presidente da Caixa
de Previdéncia e Assisténcia dos Servidores da
Fundacao Nacional de Saude (Capesesp).
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suMARIO DIEYER

Informacgdo é tudo -

Informacdo no judicidrio
O que interessa para o paciente oncolégico
Cuidado com as fake News

- Oito passos para nao cair em uma mentira
Use fontes confidveis

Estude antes de informar

A voz do paciente -

- Claudia Lopes, paciente com cancer de pulmao

- Evelin Scarelli, relacdes institucionais no Instituto Oncoguia
e diagnhosticada com cancer de mama aos 23 anos

- Vanessa Costa, voluntaria Oncoguia e paciente com cancer de mama metastatico

- Paulo Fraccaro, superintendente ABIMO e paciente com melanoma
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—— A INFORMACAO E TUDO

NoquintoeultimodiadoFérum,o Oncoguiaconvidou parao primeiro
periodo da conversa profissionais para refletir sobre a importancia e o
poder que as informacoes tém de transformar realidades.

‘Estamos tentando atingir um Ilimite de
acerto com a necessidade de um tratamento
com a questao da economia. O gue precisa ser
feito é a troca de informacodes, a participacao
de membros da sociedade. E preciso continuar
trabalhando, dialogando e esse trabalho ainda
vai demorar um pouco. As vezes falta um dialo-
go, uma coisa simples, uma solucao de um pro-
blema. Qual o objetivo das estruturas existirem? Zelar pelas vidas, zelar
pela saude e pela economia também. O Judiciario continua sendo
Mmanipulado por pessoas de ma fe. Falta um pouco o movimento dos
juizes de ir atras das informacoes’, diz Gabriella Pavliopoulos Spaolonzi,
juiza da 13° Vara da Fazenda Publica.
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O QUE E REALMENTE UTIL PARA O PACIENTE? E PRECISO
QUE ELE TENHA ACESSO A UM CONTEUDO DE QUALIDADE,
COM FONTE CONFIAVEL E SAIBA QUEM E O RESPONSAVEL
POR AQUELA INFORMAGCAO. ALEM DISSO, ELE PRECISA DE
UM CONTEUDO QUE APOIE E QUE TRANSFORME. E PRECISO
SABER O QUANTO O CONTEUDO TAMBEM E IMPORTANTE
PARA QUE ELE SE SINTA MENOS ANSIOSO E MAIS
PREPARADO PARA TUDO QUE ELE VAl ENFRENTAR.”

Luciana Holtz, fundadora e presidente do Oncoguia

Alana Rizzo jornalista, consultora especiali-
zada em comunicacao e politica e cofundadora
das Redes Cordiais afirmou que a desinforma-
¢cao deve ser combatida e tem trés motiva-
¢cdes principais: financeira, social e politica.
‘O combate a desinformacao passa por
disseminar informacdes de qualidade, mas
também entender esse ecossistema da
desinformacao’, disse. Ela apresentou oito passos para nao cairem uma
mentira nas redes.
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—  OITO PASSOS PARA NAO CAIR EM UMA MENTIRA

Se receber uma noticia inédita,
urgente ou com pedidos de

compartilhamentos, figue atento
Observe sempre a

data e o contexto do

conteudo publicado
Duvide de sites

estranhos e de copias
de jornais conhecidos

Cuidado com impostores

Leia alem do titulo

Duvide de noticias
que relatem situacoes
de panico

Nem todo audio é
verdadeiro, preste atencao

No que Vocé escuta
Fotos e videos sao

facilmente alterados, nao
confie em tudo que vocé vé

“‘Para nao cair nessa armadilha, & preciso
ter uma fonte confiavel de informacao. Sao as
organizacdes sociais, as sociedades medicas
nacionais e internacionais, as organizagoes
nacionais e internacionais, como a OMS, as
universidades de exceléncia. Se nao, a gente
corre o risco de cair na confusao’, diz Luis
Fernando Correia, clinico geral e apresentador
do programa Saude em Foco da radio CBN.
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—— ESTUDE ANTES DE INFORMAR

“‘Nao esimplesvoce ligaracamera e comecar
a falar de um assunto, porque, senao, vocé corre
o risco de passar desinformacdo. E preciso
estudar muito, ler em fontes confiaveis, ouvir
especialistas e estar perto das pessoas também,
para saber o que elas querem saber”’, diz Natalia

Cuminale, jornalista especializada em saude.

—— A VOZ DO PACIENTE COM CANCER

Na ultima mesa do Férum, pacientes que lidam com o diagnodstico
de cancer de forma cronica e pacientes que enfrentaram o cancer
dividiram suas historias com a audiéncia. Ao contar detalhes do enfren-
tamento da propria doenca Claudia Lopes, Evelin Scarelli, Vanessa Costa
e Paulo Fraccaro, mostraram o guanto essa conversa se torna essencial
para que outras pessoas sejam tocadas e fortalecidas.

Foi um susto quando eu descobri.
‘ ‘ Nunca fumei, sempre fui magra. Me
lembro que 15 dias antes eu tinha
corrido 10 quildmetros. Ndo sentia
nada no pulmdo. A parte fisica foi
dificil, mas sempre pensei que isso id
passar. O momento mais dificil pra
mim foiarecidiva.Omarcadortumoral
comeca a subir e vocé ndo pode fazer nada. Vocé sabe que o cdncer
estd voltando, mas ndo aparece na imagem. Em janeiro de 2018,
apareceram multiplos nodulos nos meus dois pulmdes e o médico
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disse que ndo tinha cura. Ele disse ‘vocé vai ter que tratar para sempre
e pode ser que a doenca te leve’. Hoje tomo uma medicacdo que me
da qualidade de vida e aprendi a resignificar.”

Claudia Lopes, paciente com cancer de pulmao.

Um dia espreguicei encostei a mdo no
seio e sentialgo que ndo era normal. A
principio, o médico desconfiou de um
nodulo benigno. Um meés depois ele
me chamou para conversar e pediu
para que meu pai fosse comigo. Era
um cdancer e ndo tive muito tempo
para pensar. Fiz mastectomia. Tudo
mudou. No pos-cancer, lembro quando ele me deu um tapinha nas
costas e disse: esta tudo bem, vida normal agora. E eu pensei: como
pode ser normal se eu ndo sou mais a mesma pessoa?”

Evelin Scarelli, relacdes institucionais no Instituto Oncoguia e diagnos-
ticada com cancer de mama aos 23 anos.

Duas fases desde o diagnodstico
mexeram muitocomigo. O meucdncer
é do tipo hormonal e eu precisei fazer
retirada de utero e ovarios. Pensei:
ja perdi um seio e agora vou perder
isso. Tudo que era ligado a minha
feminilidade eu estava perdendo.
O outro momento muito dificil foi
quando eu recebiodiagnostico da metastase. Quando eu vi que entrei
em tratamento paliativo fiquei sem chdo. Entrei em depressdo e ndo
queria sair do quarto. Com a ajuda de outras pessodas que passaram
por isso, eu consegui sair disso.”

Vanessa Costa, voluntaria e paciente com cancer de mama metastatico.
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‘ ‘ Vocé estd com cdncer e ndo pPosso

operd-lo. Tudo isso porque existia uma

pinta na minha cabeca e ela estava

crescendo com uma velocidade

enorme. O médico me disse que um

novo tratamento estava chegando:

a imunoterapia. NGo cheguei a fazer

aquela pergunta que muitos fazem:

por que eu? Tive que encaixar todas duvidas que surgiam num

planejamento, tive que lidar com as dores, com os remédios que

complicavam o meu intestino. Fui acreditando que ia ficar bem.
O otimismo de sempre fez parte da minha vida.”

Paulo Fraccaro, Superintendente ABIMO e paciente com melanoma.
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