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SENADO FEDERAL

SECRETARIA-GERAL DA MESA
SECRETARIA DE REGISTRO E REDACAO PARLAMENTAR

REUNIAO
26/03/2026 - 12 - Subcomissao Temporaria com o objetivo de debater
propostas relacionadas a prevencéo e ao tratamento de cancer.

A SRA. PRESIDENTE (Dra. Euddcia. Bloco Parlamentar Vanguarda/PL - AL. Falada Presidéncia.) - Bom diaatodos
aqui presentes e aos colegas Senadores e colegas Senadoras que estéo remotamente.

Havendo niimero regimental, declaro abertaa 12 Reuni o da Subcomissao Temporariacom o objetivo de debater propostas
relacionadas a prevenc&o e ao tratamento de cancer, da 42 Sessdo Legislativa Ordinaria da 572 Legislatura.

A presente reunido divide-se em duas partes. a primeira parte destina-se a deliberacdo de requerimentos apresentados a
Subcomissdo; a segunda parte atende aos Requerimentos n°s 1 e 2, de 2026, da CASCANCER, de minha autoria, para
a redlizacdo de audiéncia publica com o objetivo de debater sobre o neuroblastoma no Brasil: urgéncia no acesso ao
tratamento pelo SUS para salvar vidas na primeirainfancia.

Como o quérum para deliberagéo ainda néo foi atingido, vamosiniciar areunido pela segunda parte.

Informo que a audiéncia tem a cobertura da TV Senado, da Agéncia Senado, do Jornal do Senado, da Réadio Senado,
e contara com os servicos de interatividade com o cidad&o: Ouvidoria, através do telefone 0800 0612211, e Portal e
Cidadania, por meio do endereco www.senado.leg.br/ecidadania, que transmitiraao vivo a presente reuni&o e possibilitara
0 recebimento de perguntas e comentérios aos expositores viainternet.

Quero aqui cumprimentar...

Quero fazer antes algumas observagOes. a reunido serd interativa, como eu ja falel, e também nos temos aqui dois
reguerimentos da minha autoria, Requerimentos n°s 1 e 2, de 2026, da Subcomissdo CASCANCER.

Quero cumprimentar aqui os convidados para esta audiéncia publica de grande relevancia.

Quero cumprimentar a Dra. Patricia Shimoda Ikeuti, que esta aqui presencialmente, que é representante da Sociedade
Brasileira de Oncol ogia Pediétrica (Sobope).

Por gentileza, pode vir, Doutora, fazer parte agui da mesa, compor a mesa.

Meus cumprimentos. Seja muito bem-vindal Obrigada por aceitar o convite.

Quero também cumprimentar a Dra. Nathalia da Silva Halley Neves, Coordenadora do grupo brasileiro de tratamento
para neuroblastoma da Sociedade Brasileira de Oncologia Pediétrica (Sobope), que esta por videoconferéncia.

Seja muito bem-vinda a este debate, a esta audiéncia publica, Dra. Nathalia, que é uma audiéncia de grande relevancial
Quero agradecer avocé e atodos aqui que estéo presencial mente e também por videoconferéncia, que aceitaram 0 NOSso
convite. Nés nos sentimos muito honrados por vocés terem aceitado e estarem aqui participando.

Quero cumprimentar também a Dra. Teresa Cristina Cardoso Fonseca, que € Presidente da Confederacdo Naciona de
Instituicdes de Apoio e Assisténcia a Crianga com Cancer (Coniacc), que esta por videoconferéncia também.

Quero agui cumprimentar a Dra. Teresa.

Muito grata, Dra. Teresa, por vocé estar aqui conosco, numamanhade quinta-feira, debatendo o temade tantaimportancia
para as nossas criangas aqui de todo 0 nosso Brasil, dos nossos estados e do Distrito Federal.
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Quero cumprimentar também a Maria Angela Marini Vieira Ferreira - que j& se apresentou agui; tive o maior prazer em
conhecé-la pessoalmente.

A Maria Angela é Diretora de Relacionamentos e Parcerias da Confederagdo Nacional de Instituicbes de Apoio e
Assisténcia a Crianga com Céancer (Coniacc).
Seja muito bem-vinda, Dra. Maria Angela.

Apesar de vocé ndo palestrar, a sua participacéo esta sendo de alta relevancia aqui conosco. Entéo, vocé tem o mesmo
peso, mesmo sem vocé fazer alguma apresentacao.

E quero Ihe agradecer por vocé estar aqui conosco nessa luta, porque, juntos e juntas, somos mais fortes para lutar contra
0 cancer.

Quero cumprimentar a Dra. Laira dos Santos Inécio, que é Presidente do Instituto Analu, que esta agui presente.
Dra. Laira, por gentileza, faga parte aqui da mesa, venha compor a mesa.

Dra. Laira, obrigada por ter aceitado o nosso convite. E muito honroso paramim, como Presidente da CASCANCER, que
€ uma Subcomissao da CA S (Comissdo de Assuntos Sociais), da qual sou Vice-Presidente.

Quero também cumprimentar, agradecendo-lhe por ter aceito o convite, a Dra. Suyanne Camille Caldeira Monteiro, que
€ Coordenadora da Politica de Prevencgéo e Controle do Cancer do Ministério da Salde, que esta por videoconferéncia

Dra. Suyanne, muito grata pela sua presenca agui conosco, mesmo que remotamente. E motivo de muita alegria saber que
0 Ministério da Salde esta participando deste momento tdo importante para nossas criancas.

Quero também cumprimentar a Dra. Iriana Custddia Koch, que € Vice-Diretora Administrativa da Amucc, que € uma
associagdo chamada Amor e Unido contra o Cancer - que nome lindo, n&o €, Dra. Iriana?

Eu quero que, por gentileza, vocé venha compor amesa, Dra. Iriana, porque, no final, vocé vai nos dar a alegria de ouvir
um pouco do gque vocé tem para nos dizer, da sua experiéncia.

Por gentileza, pode vir compor a mesa.
Eu quero comegar aqui anossa audiéncia... (Pausa.)

Quero dar continuidade a audiéncia publica fazendo algumas considerages.

Cada pal estrante tera dez minutos, porque isso otimiza 0 nosso tempo, e a gente tem mais tempo de debater. Entéo, eu
peco as senhoras...

Que bom! Olhem, um time de mulheres, s6 tem mulher aqui! Nossa, que maravilha! 1sso é muito bom.

Ent3o, eu pego as senhoras que, por gentileza, cadaumafacaasuacolocagdo, asuapalestra, as suas consideragdes, durante
dez minutos, para que a gente torne mais interativa a nossa audiéncia publica.

Eu vou comecar convidando a Dra. Teresa Cristina Cardoso Fonseca.
Dra. Teresa, vocé tem dez minutos para sua palestra. E, mais umavez, grata pela sua participacao.

A SRA. TERESA CRISTINA CARDOSO FONSECA (Paraexpor. Por videoconferéncia.) - Bom diaatodos e atodas,
essetime de mulheresfortes que batalhamuito pelasalide da popul acéo brasileira, especificamentedascriancasbrasileiras.

Aqui eu queria parabenizar a Dra. Eudécia por estar aqui, convidando a gente, neste momento, para debater um assunto
t&o importante para a populacéo brasileira, especificamente para as criangas brasileiras.
Como eu tenho dez minutos, eu vou me apresentando agora e eu vou compartilhar a minha apresentacdo. (Pausa.)

V océs estéo conseguindo visualizar? (Pausa.)
A SRA. PRESIDENTE (Dra. Eudécia. Bloco Parlamentar Vanguarda/PL - AL) - Sim, estamos sim, Dra. Teresa.

A SRA. TERESA CRISTINA CARDOSO FONSECA (Por videoconferéncia.) - Ta

Entdo, como eu jafalei anteriormente, meu nome € Teresa Cristina Cardoso Fonseca. Eu sou Presidente da Confederacéo
Nacional de Institui¢cdes de Apoio e Assisténciaa Crianga e ao Adolescente com Cancer agqui do Brasil, chamada Coniacc,
e estou com muito orgulho de estar participando deste evento hoje, que aborda uma teméti ca de extremaimportancia para
crianca e adolescente com cancer do Brasil.

Eu poderia agora comegar falando sobre as taxas de cura, quando a gente tem o uso da medicagéo dinutuximab e quando
a gente ndo tem o uso da medicagdo dinutuximab, em que a gente vé uma diferenca estatisticamente significativa da
sobrevida dessas criangas, mas, representando a Confederacdo Naciona de Instituicfes de Apoio e Assisténciaa Crianca
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e ao Adolescente com Cancer, eu vou, neste momento, falar sobre historia de pessoas, e histéria que eu vou contar
€ uma historiareal.

Obviamente, asfotos ndo sdo do paciente, sdo fotostiradas dainternet, e 0 nome eu troquel, parando identificar afamilia.

Naverdade, Jodo, de trés anos de idade, comegou com umairritabilidade e um aumento de volume abdominal importante.
Nesse momento, comegou ater o que eu chamo de exoftalmia - o olho aumentou -, e apareceu uma mancha roxa.

Jodo mora numa cidade pequena do interior da Bahia. Os pais, muito dedicados, levaram-no logo para o hospital, e ele
foi internado.

Foi visto que ele tinha uma tumoragdo abdominal muito importante na regido suprarrenal, mas gque ele também ja tinha
uma doenca disseminada com lesdes dsseas difusas e a medula 6ssea infiltrada, que € a nossa fébrica de sangue.

Jodo comegou logo o tratamento, houve uma melhora muito répida. Ele ficou ativo, brincando...

A familia nunca atrasou a quimioterapia, fez a cirurgia no momento correto, entrou em remissao total da doenca, foi
para transplante de medula dssea, e, nesse momento, foi colocado para a familia que a possibilidade de usar uma outra
medicac&o poderia melhorar as taxas de cura do seu filho.

Essa crianca ficou, o tempo todo, dentro de uma casa de apoio, na cidade de Itabuna, com sua familia, e sensibilizou a
todos: voluntérios, a comunidade, todo mundo seguiu em um projeto de conseguir dinheiro para que Jodo tivesse acesso
a essa nova medicacdo, mas, infelizmente, antes de fazer o uso da medicag&o, ap0s trés meses, a crianga apareceu com
uma tumorag&o no cranio - na cabega -, e foi constatado que a doenca tinha voltado.

Duas semanas ap0s esse quadro, a crianca faleceu.

Quando a gente fala essa histéria, essa € uma histéria que todos nds, que participamos - e vimos alguns representantes
aqui da sociedade civil organizada, dos profissionais da area de salde, dos familiares -, vemos e com gque convivemos.
E é uma histériamuito dificil de a gente tratar.

E 6bvio que, quando a gente fala do tratamento do cancer... E aqui, do lado esquerdo, vocés podem olhar os locais onde
tem tratamento de cancer - especificamente, azuis e vermelhos, os hospitais habilitados para isso -; nds temos, do lado
direito, as instituicdes de apoio que dao apoio a essas familias. Entdo, praticamente em todos os lugares onde vocé tem
um tratamento de cancer, vocé tem uma instituicdo de apoio que apoia essa familia.

Ent8o, essarede, criada pelasociedade civil organizada, mudou a histériado cancer infantojuvenil no Brasil e obviamente
elaestadiretamenteligadaatudo que possamel horar astaxas de curae aqualidade de vidatanto dascriancgas e adol escentes
com cancer como das suas familias.

Entdo, essas institui¢des se organizaram, e € 0 que nds chamamos de confederacdo nacional, chamada Coniacc.

A gente entende, como sociedade civil, que, quando a gente fala de uma medicag&o, principamente de uma medicacéo
de ato custo, a gente se pergunta: " Serd que o pais tem condi¢éo de ofertar medicacdo para apopulagdo brasileira?”.
Quando a gente falaem custo, € 6bvio que a gente, nanossa casa, sempre estuda: € possivel, ndo é possivel? Mas o fato é
gue o cancer infantojuvenil é umadoengarara, €le corresponde em torno de 3% ao cancer do adulto. E o neuroblastoma é
um cancer raro - infantil eraro -, um nimero menor ainda. Ent&o, vocé tem umataxade incidéncia de 8,8 por 1 milhédo de
criangas, € umadoenca que acomete um nlimero muito pequeno de criangas. E, quando agente especifica, principal mente,
aquelas de alto risco, isso vai dar, pelos dados do Instituto Nacional de Cancer, em torno de 340 casos novos por ano.

Entdo, além de ser um niimero muito pequeno, o neurobl astoma é uma doenca que atinge criangas muito pequenas. Entéo,
como o tamanho é pequeno, como a superficie corpérea é pequena, com peso pegqueno, elavai usar, pelos calculos, pelo
peso e pela superficie corpérea, uma quantidade menor, quando comparada com o adulto.

Mas eu estou aqui também parafalar do outro lado do custo.

Que custo € esse, quando a gente fala de salide? N6s ndo estamos falando de um banco, nés ndo estamos falando de um
supermercado; nés estamos falando de salide das pessoas brasileiras, da populacdo brasileira, aqual o governo brasileiro
tem obrigacdo de cuidar, e a sociedade brasileira quer que isso ocorra.

E, quando a gente fala desse custo, que tem que estar associado ao custo do valor do medicamento, qual foi o custo
financeiro para aquela cidade pequena do interior da Bahia, onde aqueles pais fecharam o seu negécio, para poderem
cuidar do filho, e, quando terminou, com amorte do filho, eles ndo conseguiram voltar atrabalhar num periodo de tempo?
Qual foi o custo psicolégico para aguele irmao? Porque, quando os pais vieram para tratar desse filho que estava doente,
o outro ficou com aavé e se viu rapidamente sem suafamilia, sem seu pai, sem suamae, sem seu irméo. E, apesar de tudo
isso, eleviu seu irméo falecer e viu seus pais entrarem em depressao. Qual € o custo disso paraanagéo brasileira? Sevocé
esta falando de uma crianca de trés anos, que deveria viver mais 70 anos, e essa trgjetoria foi interrompida pelo cancer,
0 que a gente esta falando que o Brasil deixou de ganhar? O que poderia ser essa crianga no futuro? Que profissional ele
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poderia ser? Ele poderia até ser um Senador; ele poderia ser um médico, como eu; €le poderia até ser um Presidente da
Republica, mas essahistériafoi interrompidapelo cancer. Qual foi o custo social queisso trouxe? Umafamiliafragilizada,
gue ndo consegue retomar a vida de uma maneira... quando vé a morte do seu filho.

E eu vou falar agora do meu custo. Esse é um caso real, e eu entrei em burnout depois disso. Vocés podem falar: "Como
gue uma oncol ogista pediétrica ndo se familiarizacom amorte?'. A questéo ndo é sefamiliarizar com amorte. A questéo
€ saber que essa crianca morreu podendo ter sido salva se tivesse a oportunidade de usar o medicamento. Eu tenho certeza
absoluta de que €ele ia curar? Obviamente que ndo; mas, para mim, para os volunt&rios, para a familia e para toda a
sociedade civil organizada, ficou a sensacdo de que poderiamos ter feito algo a mais por essa crianga, e ndo fizemos.

Ent&o, finalizando, aqui, neste momento, Senadora, a gente ndo esta falando sO do custo; nds estamos falando de um
investimento para a nagdo brasileira, um investimento na salide dessa familia, um investimento na "producéncia’ dessa
familia, e de uma crianca cujavidafoi interrompida. E agente perde a oportunidade de ter, no futuro do Brasil, um jovem
gue poderia estar contribuindo com a nossa nagéo.

Entdo, neste momento, eu queria agradecer - deixo aqui meu e-mail - pela possibilidade de estar contando essa histéria
que faz parte da historia de vérias criangas e vérias familias do Brasil.

Muito obrigada.

A SRA. PRESIDENTE (Dra. Eudécia. Bloco Parlamentar Vanguarda/PL - AL) - Dra. Teresa Cristina, parabéns pela
sua brilhante explanac&o.

Confesso a vocé que eu fiquei muito impactada e estou muito emocionada, segurando até um pouco aqui as lagrimas,
porque eu também sou pediatra - na pediatria, eu fiz gastroenterologia infantil -, mas aqui no Senado levantei abandeira
da salde e, dentro da salde, especialmente e prioritariamente, a causa das doengas oncoldgicas. E, como pediatra que
sou, € triste escutar esse relato, escutar o caso dessa crianga com trés aninhos ter desenvolvido neuroblastoma e, como
voceé colocou muito bem aqui, os impactos que aconteceram na familia dessa crianga e, por tabela, na sociedade, porque
uma crianca que, como vocé bem colocou... Até anotei tudo o que vocé colocou, de téio importantes os dados e as suas
colocagBes, que foram muito pertinentes.

Ent&o, teve um custo social altissimo, em que afamiliaficou superfragilizada, porque, acontecendo isso com uma crianca
de trés anos, é como se todos morressem juntos. O irm&ozinho foi morar com aavo, entdo ficou longe dos pais e do outro
irmé&ozinho, depois vindo a perder o irmaozinho. Eles perderam o seu negdécio - salvo engano, era um supermercado que
0s pais tinham e o perderam. Entdo, na verdade, a falta dessa droga ou dessas drogas, Dra. Teresa, que ele precisaria...
E a comunidade juntou as méos e lutou para comprar essa medicacdo, sd que a doenca oncoldgica, o cancer € tempo-
dependente - ele étempo-dependente. Um dia paraum paciente oncol égico, vou col ocar assim, € um ano, porque, enquanto
nas, que, gragas a Deus, ndo temos esse diagndstico, tudo bem ser para a semana, para o més, daqui a seis meses, tudo
bem, mas tem muitas doencas crénicas... E a gente sabe que todas as doencgas crénicas tém que ser tratadas, aliés, todas
as doencas no momento correto e sem falhas, mas especialmente o cancer, pois € totalmente tempo-dependente. Entdo,
enguanto a gente esta esperando 24 horas, o tumor estd ai fazendo suas mutagdes, dividindo as células e aumentando.
Olha bem, acrianca voltou adoenca - essa crianca que vocé colocou, Dra. Teresa, voltou a doenca-: no caso, No 0Sso, NO
créanio; ndo no cérebro, ndo no encéfalo, mas, sim, no crénio, na calota craniana. E, logo depois, ele foi a6bito - com 15
dias. Ent8o, ele veio em um quadro, assim, bem avassalador. Entdo, isso se viu, Dra. Teresa.

Gostei muito da sua apresentacdo, porque vocé falou de um caso, e esse caso falou sobre tudo. Ent&o, achei muito, muito
pertinente e queria até fazer uma consideracao.

Eu ndo sei qual eraadrogaque vocé queriaque, naoportunidade, Dra. Teresa, ele recebesse, mas ele usou aquimioterapia,
e eu sei 0 quanto fazem a diferenca as imunoterapias, certo? E nds temos duas imunoterapias que sdo muito importantes
nesse tratamento, principalmente no neuroblastoma com doenga metastética: naxitamabe e também o Qarziba, que é
0 betadinutuximabe. Entdo, creio eu que de uma dessas drogas ou ambas as drogas - porque, as Vezes, VOcés que so
oncologistas somam duas drogas parater um efeito melhor - estava precisando essa crianga, e ela néo teve.

A SRA. TERESA CRISTINA CARDOSO FONSECA (Por videoconferéncia.) - Exatamente.

A SRA.PRESIDENTE (Dra. Eudécia. Bloco Parlamentar Vanguarda/PL - AL) - Estamos aqui muito oportunamente com
aDra. Iriana... Ndo, desculpa. Estamos aqui com a Dra. Suyanne Camille, do Ministério da Salide. Como n6s temos aqui
um membro do Ministério da Salide, vemos o qudo importante € a participacéo do Ministério da Sallde nessas audiéncias
publicas. Entdo, no caso dessa crianca, se estivesse disponivel pelo SUS, essa crianca estaria viva com toda a sua historia.
E, como vocé colocou, avidamédiado brasileiro hoje € de 70 a 73 anos, podendo chegar até os 80. E ai o que acontece?
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Elateria produzido para o Brasil, teria produzido para a sua cidade daBahia, tinha avangado. Gente, elateriatido o direito
de escolher viver. Todos nés temos o direito de escolher viver.

Por que uma crian¢a nascida de uma familia que pode pagar os custos de um tratamento, ou particular ou na rede
suplementar, pode sobreviver, e uma crianga que vem de uma familia humilde, que depende totalmente e exclusivamente
do SUS, estédfadada a morte? A gente ndo pode aceitar isso. A gente ndo pode cruzar os bragos, aceitar e dizer: "N&o, mas
€ assim mesmo, quem tem pode sobreviver, quem ndo tem, infelizmente, tem que morrer”. N&o. N&o é sobreisso. Nao é
"infelizmente tem que morrer". N&o. O SUS fala de universalidade, equidade.

Entdo, é paraisso que nds estamos aqui, Dra. Teresa e todos que estéo participando, paraque todos, 100% dos brasileirose
brasileiras, tenham o direito aviver, e ndo ter o diagndstico de cancer edizer: "Nao, jasel que vou morrer porque nao vou
ter acesso as terapias de ponta’. De jeito nenhum. Isso tem que acabar, ndo aceitamos isso, nem eu, enquanto Senadora e
como pediatra, nem vocés, sendo presidentes de associagfes, de ONGs, na batalha contra o cancer.

Entdo, Dra. Teresa, confesso avocé que fiquei muito impactada. Jaouvi muitos casos, mas esse caso me impactou demais.
E sabemos que, realmente, 0 neuroblastoma € uma doenga rara, mas que elaexiste. Trés por cento, como vocé colocou...
A estimativa é que o neuroblastoma que acontece nas nossas criangas sgja 3% do cancer de adulto, mas 3% é muito. Se
fosse uma crianga por ano, seria muito. E vocé colocou: 340 novos casos ao ano. Ent&o, eu quero deixar aqui minhas
consideragoes.

Parabéns mais uma vez, Dra. Teresa. Quero ter a oportunidade de conhecé-la pessoalmente. Vou fazer outro convite a
voCé, paravocé poder vir a Brasilia e a gente poder fazer uma reunido, eu, vocé e sua equipe de trabalho, e a gente poder
avancar.

Muito grata.

Eu agora vou passar a palavra, para participar da nossa fala, a Dra. Patricia Shimoda Ikeuti, que é representante da
Sociedade Brasileira de Oncol ogia Pediétrica (Sobope).

E com vocé afala, Dra. Patricia. Vocé tem dez minutos para falar - mais umavez digo -, para a gente ter tempo de fazer
consideracOes e debater um pouco mais. Grata pela sua participagéo.

A SRA. PATRICIA SHIMODA IKEUTI (Paraexpor.) - Obrigada. Bom dia. Eu queria agradecer o convite.

Eu optel por dar s6 uma visdo geral do neuroblastoma para os leigos. O neuroblastoma, como jafoi dito, € um tumor na
crianca, masele éo segundo tumor... o primeiro tumor maisfreguente nacrianca, tirando ostumores solidosintracranianos.
Ele, normamente, tem uma incidéncia de 8% a 10% entre os canceres infantis e acomete, principa mente, as criancas
pequenas - 90% dos casos sao hagquel es menores de cinco anos.

E o que é o neuroblastoma? Quando a gente esta em desenvolvimento, a gente tem os neuroblastos, que sdo as nossas
células nervosasjovens, e, como todacélulajovem, elavai amadurecendo atéficar umacélulamadura. No neuroblastoma,
existealgumaalteracdo - algumaalteracio genética-, e anossamaturacdo paranacélulajovem e essacélulajovem comega
asemultiplicar de um jeito descontrolado, por isso que ela acomete as criangas pequenas, que estédo em desenvol vimento.

Ossinais- o quadro clinico - sdo muitas vezes inespecificos, por isso que, as vezes, demora parater o diagnostico, porque
até vocé ter um médico que tem essa suspeicao, as vezes, tem uma saga dessafamilia, que € uma saga de muito sofrimento.
O foco aqui é o neuroblastoma de alto risco, mas a gente ndo pode esquecer que a gente pode dividir o neuroblastoma
em trés estadiamentos: a gente tem um baixo risco, em que a gente s6 faz a resseccdo do tumor; a gente tem um risco
intermediério, em que a gente faz a quimioterapia e acirurgia; e o nosso foco, que € o alto risco.

Qual éajornadado paciente quando ele tem um diagndstico de alto risco? E claro que tem essa histéria clinica - as vezes,
demora até ele chegar a um centro especializado -; ai é preciso, € muito importante a gente ter as ferramentas para fazer
um diagnéstico. E no diagnostico, tanto a gente também consegue saber se esse tumor deu raiz para algum lugar como
se ele tem algum fator de risco, algum fator de risco molecular. Ent&o, a gente precisa de exames de imagem, a gente
precisa de exames de medicina nuclear, nds precisamos de biologia molecular - sdo praticamente os principais, o pilar do
diagndstico do neuroblastoma. A partir dai, eu comego a quimioterapia para o meu paciente.

Uma quimioterapia, como a gente sabe, no € isenta de riscos. E um sofrimento tanto para a crianga como paraafamilia
As vezes, demora cinco, seis meses o tratamento para a gente conseguir uma remissdo, para a gente partir... Nesses casos
do alto risco, a gente precisa de terapias de consolidagdo, entre elas, o transplante de medula dssea aut6logo: dele paraele
mesmo. Entéo, eu fago a quimioterapia, eu preciso fazer um controle local do tumor primario.

Normalmente, onde a gente vai ter os principais sitios de origem do neuroblastoma? Onde a gente tem 0 sistema nervoso
simpatico, normamente, em cima dos rins, porgque a gente tem a adrenal, ao lado da coluna e no abdémen, na barriga.
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Entdo, a gente precisa de quimioterapia, de fazer a cirurgia, €, ai Sm, eu preciso também coletar as células que eu vou
infundir no meu paciente no transplante. Ai tem o transplante, que também néo é facil. Sdo, no minimo, 30 dias internado,
com todo o sofrimento, mais umavez, da crianca e dafamilia.

Depoisdo transplante acabou? N&o, ndo acabou. Eu tenho, muitas vezes, que fazer umaradioterapiano meu paciente onde
eraaorigem do tumor, e ai agente passaparaum dosfocos dareuni&o, que éaimunoterapia. A imunoterapianormalmente
deve ser iniciada em, no méaximo, 60 dias pbs-transplante para a gente aumentar a chance de sobrevida desse paciente.

O Qarziba, o dinutuximabe, ja vem sendo usado fora do Brasil hd muito tempo como manutengdo. Em 2021, se eu ndo
me engano, a Anvisa aprovou o uso, e a Conitec aprovou o uso em fevereiro do ano passado.

Com a aprovagio, surgiu agora - acho que a Suyanne vai falar - o PCDT. E um projeto de homogenizagéo do tratamento
do neuroblastoma, porque, como o Brasil € muito grande, como foi visto na epidemiologia que foi feita, € tudo meio que
concentrado na Regi&o Sudeste, um pouco do... Ent8o, a gente ndo consegue hoje ter um tratamento uniforme no Brasil,
bem como a gente ndo tem todo mundo tendo os exames diagndsticos que precisater. Asvezes, agente vai em lugaresem
gue agente ndo tem tudo, por isso que acaba se concentrando no Sudeste e Sul, e 0 PCDT € mais para a gente uniformizar
essa linha de cuidado, desde o diagndstico até o tratamento. Por isso que ainda vocé vé muitos lugares... Cada lugar tem
um protocolo que € feito. Entdo, com o PCDT, o objetivo é a gente dar a todo paciente com neuroblastoma as mesmas
condi¢des de diagnostico e de tratamento e chegar a aquisi¢do daimunoterapia.

Eu acho que: agente precisafalar daimunoterapia? Precisa, porque tem mais de um ano que elafoi aprovada pela Conitec,
s6 que a gente ndo pode esquecer que a gente precisa garantir um diagndstico para esse paciente. A gente precisa que
esse paciente chegue logo aum centro perto da sua casa, que agquele paciente que tem um diagnostico no Norte ndo tenha
gue vir até Brasilia, ou muitas vezes até o Sudeste, para fazer um diagnostico. N&o, eu preciso que esse diagnostico sgja
uniforme onde quer que esteja esse paciente.

Ent8o, é ter um diagnostico muito bem-feito, um tratamento com as melhores drogas que a gente pode dar para aguele
paciente no nosso contexto e, ai sim, chegar aum transplante e pensar naimunoterapia. A imunoterapia precisa ser usada?
Sim, mas ele precisa chegar até aimunoterapia. Tem muitos pacientes que tém indicacdo de usar aimunoterapia no final
dessa jornada, sd que eles ndo conseguem porgue, as vezes, em algum momento do processo, ou ele ndo consegue fazer
ou eletem queir por vias aternativas.

Ent&o, a Sobope estajunto com isso, junto com o0 PCDT, tem umalluta - todos os oncol ogi stas pediétricos sabem disso. Eu
trabalho num hospital publico em Brasiliaque, gragas a Deus, me datodas as ferramentas parafazer tanto um diagnéstico
como um tratamento, um transplante, até chegar naimunoterapia.

A imunoterapia hoje em dia é feita, aprovada, tudo por processo juridico, e o processo juridico, infelizmente, € muito
moroso. Entéo, as vezes, eu tenho que entrar com um processo ao diagnostico para eu ter um parecer favoravel, as vezes,
depois de um ano. Eu calculo, mais ou menos, quanto tempo esse paciente vai ter até chegar no transplante. Eu sei que,
guanto antes eu entrar com o processo, mais rapido ele vai ser aprovado - mesmo a Conitec tendo aprovado.

O neuroblastoma é um cancer raro, mas ndo é raro para quem o tem na familia. Ent&o, a gente precisa comegar a olhar
para ele com outros olhos. Infelizmente, foi com umatragédia - e a senhora sabe - que 0 neuroblastoma veio ao cenario
brasileiro, mas acho que agora, que...

(Soa a campainha.)

A SRA. PATRICIA SHIMODA IKEUTI - ... ele esta no cenério, a gente precisa olhar para ele com todo o cuidado.
Obrigada.

A SRA.PRESIDENTE (Dra. Eudécia. Bloco Parlamentar Vanguarda/PL - AL) - Parabéns pelas suas brilhantes palavras,
Dra. Patricia Shimoda. Parabéns!

Nossa, nesta audiéncia publica, eu estou emocionada o tempo todo, porque, olha, nés nos impactamos demais com o
paciente. Obvio, sdo pacientes; pode ser crianca, adulto, idoso, ndo importal Em nds, médicos, e especialmente em voces,
oncologistas, o impacto € muito grande, mas imaginem: maior ainda esse impacto € nas criangas, como vocé colocou,
porgue sdo pessoas... Nas nossas criangas, principal mente o heuroblastoma acontece, na maioria das vezes, antes de cinco
anos de idade, e, numa boa parte dos casos, o diagndstico ja € um pouco tardio, ja sdo tumores de alto risco. E, como
a Dra. Patricia falou, o diagndstico, as vezes, atrasa e, quando chega, as vezes, 0s colegas que estéo nas UBS, em sua
maioria, sdo generalistas, ndo sdo pediatras.
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Inclusive, falando nisso, eu sou autora de um projeto de lei em que eu coloco ao menos um pediatra para cada quatro
equipes de salde da familia. Ele esta tramitando na Casa. No momento, ele foi colocado agora para a relatoria, e estou
aguardando esse parecer.

O fato € que a presenca do pediatra na ponta... Porque por onde essas criangas entram? Pelas UBS. E al, se tivermos um
pediatra que j& tenha um olhar agugado para esses casos mais graves e ja direcione para o colega oncologista, a gente ja
andou meio caminho, metade do caminho.

Eu queriasd fazer uma consideracdo, Dra. Patricia: quando vocé colocou que a Conitec jaaprovou adroga Qarziba. O.k.?
Tem mais de um ano.

A SRA. PATRICIA SHIMODA IKEUTI - Tem mais de um ano.

A SRA. PRESIDENTE (Dra. Eudécia. Bloco Parlamentar Vanguarda/PL - AL) - Ai, a minha pergunta é: nés temos
gue lutar e, agui, nés estamos... Mais uma vez, eu repito: que bom que nés estamos com a Dra. Suyanne, para que essa
aprovagdo... Ah, foi aprovada, ha mais de um ano, o.k. Mas, para que essa droga chegue a ponta...

A SRA. PATRICIA SHIMODA IKEUTI - Isso.

A SRA. PRESIDENTE (Dra Euddcia. Bloco Parlamentar Vanguarda/PL - AL) - E vocé falou, bem colocado, Dra.
Patricia, que, até chegar aimunoterapia, dependendo de cada caso, existe todo um processo. Entdo, 6bvio, nés temos que
trabalhar, primeiro, no diagndstico precoce e também, os nossos colegas dando o diagndstico precoce, para termos 0s
exames complementares a contento. Entdo, é todo um processo. Doenga oncolégica € um caso a parte, entao nos temos
que trabalhar sobre isso.

A questdo é: a Conitec - umavez que elaja aprovou, elajafez o papel dela- jaaprovou, mas que o Ministério da Salde
possa fazer com que isso chegue as nossas criangas.

Tem apalavra, para debater, Dra. Patricia. Vocé quer falar?

A SRA. PATRICIA SHIMODA IKEUTI - N&o, éisso mesmo.

Ent&o, foi aprovado em fevereiro de 2025. Tinhaum prazo de 180 dias paraisso chegar na prética, mas nesse meio-tempo
- acho que a Suyanne vai poder explicar melhor - surgiu esse PCDT, que é muito importante, porque ndo adianta a gente
s6 dar imunoterapia e ndo assegurar o resto.

Eu acho que é preciso a gente assegurar que isso sgja feito para todas as nossas criangas, mas a gente precisa otimizar,
eu acho, esse processo, porque javai fazer um ano. Em agosto deu seis meses da aprovagdo, e a gente precisa otimizar,
para que esse PCDT saia do papel e va para a prética, porque o processo judicial estd muito moroso. As criangas estdo
morrendo com essa demora, sim.

E claro que eu ndo posso esquecer que tem muita coisa antes da imunoterapia para acontecer, que pode interferir nisso
tudo, mas foi um grande avanco ter sido aprovado pela Conitec. Mas a gente ndo pode sO parar por ai; a gente precisa
botar em prética.

A SRA. PRESIDENTE (Dra. Euddcia. Bloco Parlamentar Vanguarda/PL - AL) - Exatamente, Dra. Patricia.

Bem pertinentes as suas consideracfes, porgque € sobre isso. Esta no papel, muito bem, mas a gente precisa que isso
aconteca de verdade.

E quero aqui também, aproveitando asuafala, quando vocé falou do PCDT (Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas),
gue é um documento oficial do Ministério da Salide, parabenizar o Ministério da Salde, pela iniciativa de ter criado o
PCDT, que estabelece critérios técnicos para diagndstico e tratamento.

Mas é como vocé disse, Dra. Patricia, no caso, o Ministério da Salide, especificamente, tem que colocar isso em préticade
verdade. E a questdo de a Conitec ter aprovado € muito importante - essa aprovagao -, mas 180 dias para um diagndstico
de cancer, para que sejaliberada a droga, € muito tempo. A gente ndo pode esperar.

A Conitec jaautorizou. Se autorizou, € para acontecer; e ndo ter que voltar paraa Conitec aquel e caso especifico, paraela
autorizar, paraacriancareceber. 1sso ndo pode acontecer. E é por isso que estamos aqui. Vamos lutar com nossas forgas,
com alei, com todos os nossos... Estd me faltando agora a palavra, mas com tudo que a gente tem de direito, dando as
maos, mas que a gente possa fazer acontecer tudo isso que esta no papel.

E eu quero Ihe dizer outracoisa, Dra. Patricia: que as nossas criangas... Como vocé falou, nés precisamos de mais centros
especializados, por exemplo, no Norte e no Nordeste, em que isso € muito carente, certo? A maioria dos pacientes e das
familias tém que se direcionar a outros estados - Sul, Sudeste e Centro-Oeste.

E por isso que eu criei um projeto de lei para que as familias tenham...
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Nesse projeto de lei eu coloquel, dentro do TFD, algumas condi¢Bes melhores para esses pacientes, que foi a questéo de
ter transporte interestadual de graga, também ter direito & passagem aérea com 80% de desconto tanto para o pai e amae,
Como para o paciente, tanto para o paciente como para 0 acompanhante, independente daidade.

Isso vai gjudar muito, esse tratamento fora de domicilio.

Eu tive a oportunidade de conhecer o Dr. Luiz 1&no Hospital de Amor de Barretos, e ele falou paramim da dificuldade -
exatamente o que vocéfalou, Dra. Patricia- de conseguir o diagnéstico em tempo recorde e também de conseguir aterapia
em tempo recorde. E ele me falou que, infelizmente, muitas criangas vao a 6bito por conta disso, mas vamos continuar
lutando para que essa realidade seja transformada.

Quero agradecer sua participacdo mais umavez, Dra. Patricia.

E agora eu convido a Dra. Nathalia da Silva Halley Neves, que é Coordenadora do Grupo Brasileiro de Tratamento para
Neuroblastoma da Sobope.

Sejabem-vinda, Dra. Nathalia. Estamos aqui para ouvir o que vocé tem anos dizer para abrilhantar este debate.
V océ tem dez minutos, nossa querida Dra. Nathalia.

A SRA. NATHALIA DA SILVA HALLEY NEVES (Paraexpor. Por videoconferéncia.) - Bom dia atodos.
Agradeco o convite.

Acho que é extremamente importante essa discussdo que a gente traz, com pessoas que estdo no dia a dia com esses
pacientes, que se deparam com esses problemas sobre 0s quais a gente esta conversando.

A gente sabe que 0 neuroblastoma € a neoplasia sélida extracramiana mais comum que a gente tem na infancia e, nos
casos de alto risco, apresenta uma mortalidade muito significativa. Entéo, por isso, tem um impacto muito grande na
nossa sociedade.

No Brasil, a gente enfrenta o desafio adicional ndo so da gravidade da doenga, mas um desafio relacionado ao diagndstico
tardio e a0 acesso desigual de tudo que a gente estava falando, que a Dra. Patricia falou, das terapias modernas que a
gente tem.

A gente sabe que, nestas Ultimas décadas, teve um avango muito significativo no tratamento de neuroblastoma, e isso
mudou muito o paradigma desses pacientes de alto risco, porque a gente aumentou expressivamente a sobrevida, quando
a gente colocou a imunoterapia no final da jornada desse paciente. Entéo, talvez o tratamento do neuroblastoma sgja o
tratamento mais multimodal que existe dentro daoncologia. O paciente passa pel o diagndstico, passa pela quimioterapia,
depois ele passa pela cirurgia, passa pela radioterapia, pelo transplante e pelaimunoterapia.

Ent&o, € uma jornada extremamente complexa, extremamente custosa, e a gente precisa de centros que possam receber
esses doentes para fazer toda essa jornada e chegar ao final.

Mas a gente sabe da realidade muito heterogénea que a gente tem no nosso pais. Entdo, nhormalmente, os diagndsticos sdo
muito tardios, e sdo tardios pelas dificuldades de acesso aos exames que a gente tem.

Entdo, isso que a Patricia comentou é muito importante. Eu acho que é extremamente importante a gente conversar
da jornada final do doente, mas, e para €le percorrer esse caminho? Como estd sendo 0 acesso para ele poder fazer a
estratificagdo adequada?

Quando a gente ndo faz uma estratificagdo de risco adequada para esse paciente, a gente ndo consegue definir qual é a
melhor terapia e, as vezes, a gente usa até uma terapiainadequada, porque ele foi estratificado errado.

Entdo, eu acho que é muito importante a gente garantir 0 acesso aos exames que esses paci entes precisam fazer: exames
de imagem, exames de quantificagdo molecular, como, por exemplo, o N-Myc, que é extremamente importante para a
gente fazer o diagndstico desses pacientes...

Ent8o, ndo sb a jornada terapéutica, mas a jornada de diagnéstico é essencial para a gente poder fazer o tratamento
adequado desses pacientes de alto risco.

Quando a gente tira as chances do paciente de fazer aterapiaao final dajornada, a gente sabe que a gente esta reduzindo
a chance de sobrevida livre de doenca que ele pode ter, e a gente sabe que, talvez, um paciente recaido vai ter um custo
social, um custo familiar... E muito mais dificil a gente cuidar de um paciente recaido do que de um paciente que teve
aquelajornada e que poderiater tido um outro desfecho.

Eu acho que essas inovagdes terapéuticas ndo se tratam de opgdes; elas sdo componentes essencial's a esses tratamentos
modernos que a gente tem. Resultados melhores vao estar ligados a concentragao de casos nesses centros especializados,
por toda essa jornada que a gente tem.
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Entdo, o que a gente propde, como grupo brasileiro, sempre, € a garantia do acesso universal da estratificagéo de risco
adequada, e por isso que a gente tem lutado pelo PCDT, junto com o Ministério. Com essa iniciativa que a gente fez
agora, eu acho que vai gjudar muito os centros a tratarem uniformemente esses doentes, a estratificarem uniformemente
esses doentes.

E o tratamento ndo pode ser fragmentado, ele tem que ser um tratamento continuo. A gente precisagarantir ndo sd o inicio
do tratamento, mas aintegralidade de todo o cuidado.

A chance de cura do doente ndo pode depender de onde ele nasce, ou de onde ele é tratado. Elatem que ser uma equidade
em todo o pais. Entéo, acho que a gente tem, como objetivo de sociedade oncol égica, mudar essa realidade e garantir
um acesso equitativo a um tratamento completo, que seja baseado em evidéncia e que sgja baseado na realidade que a
gente tem no NOSSO pais.

Acho que aminhafalaé s6 complementando muita coisa que a Patriciaja colocou. A gente sabe da dificuldade que essas
criancas tém de chegar nesses centros. Entdo, ndo tenho duvida de que talvez um pediatra na base, na ponta, possa gudar
esse paciente a chegar muito mais rpido a esse centro oncolégico, garantir um diagnéstico mais precoce, e, com isso, a
gente ter ajornada completa do paciente.

A SRA. PRESIDENTE (Dra. Euddcia. Bloco Parlamentar Vanguarda/PL - AL) - Dra. Nathalia, parabéns pelas suas
palavras. Vocé foi bem objetiva, mas muito, muito clara.

E exatamente isso, Dra. Nathalia, de que nds precisamos, exatamente isso. E, por isso que nds convidamos vocés, da
Sobope, para nos gjudar nessa luta, que ndo é facil, ndo é facil, mas aqui estamos cada um exercendo o seu papel, 0 seu
mister.

E, como eu faei anteriormente, com todas as ferramentas que eu tiver enquanto Senadora, enquanto cidadd, enquanto
pediatra, eu estarel lutando, juntamente com vocés todas aqui, mulheres aguerridas, mulheres que sdo especiaistas em
oncologia pediatrica, que ndo se cansam de lutar pelas nossas criangas. E vocés estao de parabéns!

Eu quero aqui fazer uma colocagio muito importante: hoje é o Dia Mundial do Cancer de Colo de Utero. Entéo, saindo
um pouquinho da esfera do neuroblastoma, das nossas criancas, e falando de nés, mulheres, mulheres do nosso Brasil,
mulheres que lutam para cuidar dasuafamilia, parater oportunidade de trabal ho, mulheres que tém trésturnos detrabal ho,
mas que estdo ali, firmes, paracuidar dasuafamilia, serem grandes profissionais e poderem fazer adiferencanasociedade.

Eu estou falando aqui dessas mulheres. VVocé, mulher nordestina, vocé, mulher de todas as regides, do nosso estado, Sul,
Sudeste, Norte, Nordeste, Centro-Oeste, enfim, todas as regifes do nosso pais.

Hoje é o DiaMundial do Cancer de Colo de Utero, que é um dos canceres que mais matam na mulher, que mais causam
mortes na mulher, que sdo o cancer de mama e o cancer de colo de Utero.

E, falando em cancer de colo de Utero, eu tenho um projeto delei que é do HPV, da vacinanonaval ente, porque nds temoas,
lapelo SUS, a quadrivalente, que é muito importante, muito importante, mas nos ja temos a nonaval ente, que pega nove
sorotipos do virus que causa o cancer de colo de Gtero.

Noventa e nove por cento dos canceres de colo de Utero sdo causados pelo virus HPV. Entdo, ndo podemosficar de bracos
dados, sabendo que nds temos essa vacina, que é imunoprevenivel, relativa as doengas imunopreveniveis. Entdo, hoje,
nos temos um cancer, que é o cancer de colo de Utero, que mata muitas mulheres, podendo ser prevenido através de uma
vacina, que é avacina nonavalente, mas, mais umavez, repito: a quadrivalente € muito, muito importante.

Quetodas as mulheres que estdo nos escutando neste momento possam ir as UBSs e possam tomar avacina quadrivalente
do SUS, que ela cobre muito os quatro sorotipos oncogénicos; mas, so fazendo essa consideracdo, que eu tenho esse
projeto de lei da vacinanonavalente, que ai ampliamuito mais a protecéo de nds, mulheres.

E aqui eu quero cumprimentar todas as mulheres que ja tiveram diagnéstico de cancer de colo de Gtero, que hoje estéo
curadas, gracas a Deus. Que bom saber de vocés, mulheres que ja se curaram de cancer de colo de Utero.

E quero aqui cumprimentar especial mente as queridas mulheres do nosso Brasil, que estdo se tratando de cancer de colo
de Utero. Que vocés possam permanecer vigilantes, que possam ndo parar o seu tratamento, qual quer que sgja o tratamento
gue o colega oncologista instituiu, sgja a quimioterapia, seja aimunoterapia - o oncologista é quem faz a prescri¢do caso
a caso.

Que vocés ndo desistam, porgue vocés néo receberam um atestado de morte, quando receberam esse diagnostico. Que
vocés tenham esperanca e ndo desistam do tratamento, ndo desistam de vocés, porque a medicina avangou muito, muito,
principalmente agora, com as imunoterapias, que vieram fazer toda a diferenca no tratamento das doencas oncol dgicas
como um todo, tanto no Brasil como no mundo.
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Entdo, maisumavez repito: diagnostico de cancer - e aqui eu estou falando de cancer de colo do Utero - ndo € umasentenca
de morte, como era anteriormente. N6s temos muitos mecanismos para tratar cada uma de vocés.

Ent&o, estou aqui, como Senadora da Republica, médica, com essa bandeira levantada no Senado Federal, na pauta da
salde, dentro da salide, especia e prioritariamente, nas doencas oncol dgicas, e estarel agqui lutando por cada umade vocés,
nossas queridas amigas, cidadas, guerreiras que fazem toda a diferenga na sociedade do nosso Brasil.

E agui eu quero especialmente mandar também esta mensagem para minhas queridas alagoanas. que vocés possam, sim,
procurar cadavez mais as unidades bésicas de salide, paratermos cadavez mais o diagndstico precoce, e possamir aUBS
também, paratomar avacinaquadrivalente do SUS, enquanto, Dra. Patricia, Dra. Nathaliae Dra. Teresa, n6s|utamos agui
no Senado, para aprovar a vacina nonavalente contra o HPV, que é totalmente profilética contra o cancer - ja podemos
falar em profilaxia do cancer com essa vacina.

Entdo, ndo aceitamos mais ver mulheres morrendo de doenca do colo do Utero, sabendo que nds temos vacinas que
previnem o cancer de colo do Utero.

Também tem um projeto de lei para que todas as mulheres tenham acesso ao diagndstico precoce através do DNA-HPV,
gue € um estudo genético.

As vezes, 0 Papanicolau j& pega - as vezes, ndo -, ja detecta as células oncol gicas. Entdo, vocé jatem o diagndstico de
cancer. O DNA-HPV é um estudo genético, que ainda ndo tem no SUS, mas estou lutando agqui no Senado - sou autora
desse projeto de lei -, para que todas as mulheres do nosso pais possam ter direito afazer o estudo genético parao HPV,
gue € uma coletaigua ado Papanicolau, mas vai direto ao exame especifico. E ai, sim, com esse diagndstico, 0s nossos
colegas oncologistas, as nossas ginecologistas e 0s nossos colegas ginecologistas poderdo cuidar dessas pacientes com
veeméncia, tendo um painel favorével para o diagndstico precoce.

Quero aqui colocar isso neste dia tdo importante, em que a gente esta tratando, nesta audiéncia publica, de doencas
oncol ogi case, especialmente, do neuroblastoma. Fago essas consideragGes, umavez que hoje é o DiaMundial do Cancer
de Colo do Utero.

E aqui eu quero convidar aDra. Laira dos Santos Inécio, Presidente do Instituto Angjul.
Que maravilha vocé estar aqui ao meu lado, Dra. Lairal

Mais uma vez, sinto-me muito honrada - viu, meninas? - de poder estar aqui ao lado de grandes mulheres, que estéo
fazendo toda a diferenca para 0s nossos pacientes. Juntas, conseguiremos avangcar mais e mais, porgque, quando cada uma
da a sua pequena contribuicdo, que ndo € pegquena, mas vou colocar assim - € grande, mas vou colocar pequena -, nés
iremos longe e cada vez mais avancaremos.

Dra. Laira, muito bem-vindal
V océ tem dez minutos para as suas consideracoes.

A SRA. LAIRA DOS SANTOSINACIO (Paraexpor.) - Bom dia, Senadora.

Bom, eu quero comegar agradecendo, mas n&o com um agradecimento formal . E um agradecimento de quem sabe o quanto
este espaco € necessario, porque falar de neuroblastoma aqui, hoje, é trazer para dentro desta Casa uma realidade que,
muitas vezes, fica escondida dentro dos hospitais, dentro de quartos, dentro da dor de familias que lutam em siléncio.

Entdo, Senadora Euddcia e Subcomissdo Permanente de Defesa da Crianga, do Adolescente e da Juventude com Céancer,
muito obrigada por abrir este espaco, porque, quando esse tema chega até aqui, ele deixa de ser s6 umador individua e
passa a ser uma responsabilidade coletiva, e é exatamente disso que nos precisamos hoje.

Bom, meu nome é Laira Inécio.
Quero pedir para botar o video, por favor.

Eu sou mée e hoje eu ndo estou aqui apenas como representante de uma institui¢cdo; eu estou agui como uma mée, que
perdeu afilhapara o cancer, e ndo existe nada mais antinatural do que uma mae enterrar um filho.

A minhafilha, Ana Jilia, teve neuroblastoma, um tipo de cancer raro e agressivo.
Eu vivi 0 que muitas familias vivem hoje. Eu vi minhafilha sentir dor, uma dor que n&o cabia no corpo dela.

Teve momentosem que elagritava, gritavade dor, e eu aseguravasem conseguir ajudar, porque elajaestavacom morfina,
jaestava com medicamentos mais fortes e, mesmo assim, ndo era o suficiente.

Eu olhava paraaminhafilha e ndo podiatirar a dor dela, e isso destréi qualquer mée.
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A doencafoi avancando, e eu fui vendo a minhafilha definhar aos poucos. Elaficou surda, elaficou muda, elaficou cega.
Os 6rgaos foram entrando em faléncia, e eu estava ai assistindo atudo.

Mas existe uma parte dessa histéria que é ainda mais dificil de aceitar: foram 20 processos para assegurar o direito da
minha filha viver. Enquanto isso, a doenca ndo esperava.

Teve dias em que eu sb olhava para a minha filha e pedia gjuda a Deus, porque o sistema néo estava funcionando, e eu
ndo tinhamais o que fazer.

A minhafilhatem nome, Ana Jilia, mas 0 que eu vivi ndo € exce¢do, € arealidade de muitas familias aqui no Brasil.

Hoje, o cancer infantil é a principal causa de morte por doenca entre criangas e adolescentes no Brasil, e, dentro desse
cendrio, o neuroblastoma € um dos mais agressivos. Ele atinge, principalmente, criangas pequenas, evolui de forma
silenciosa e, frequentemente, € diagnosticado tarde. Entre 40% e 50% das criangas ja chegam com a doenca avangada.
Mas 0 que precisa ser dito com coragem agui hoje ndo € sb o cancer que mata; € o atraso, é afalta de acesso, € 0 sistema
gue ndo responde no tempo da doenca.

Quando uma crianga adoece com cancer no Brasil, afamiliainteira adoece junto. Muitas mées precisam largar o trabalho,
abandonar suarenda, sair da sua cidade, mudar de estado, porque ndo existe tratamento onde elas vivem.

E ai comeca outra dor: elas deixam filhos para trés, filhos pequenos, que ficam com parentes, avis ou, muitas vezes,
sem estrutura.

A doenca ndo destréi so o corpo da criancga; ela destréi a estrutura da familia: ndo tem mais renda, ndo tem estabilidade,
ndo tem suporte suficiente. E, ao mesmo tempo, o tratamento exige deslocamento, alimentacdo, estadia, remédios.

E, quando o tratamento ndo vem pelo SUS, a Unica saida € a Justica, mas ai vem outra realidade que quase ninguém
fala: nem toda familia consegue judicializar, porque é caro, porque € complexo, porque exige informagdo que muitas ndo
tém. E, mesmo quando judicializa, muitas vezes ndo da tempo. Eu ja vi casos de criangas que morreram esperando o
medicamento sair, processos que ficaram meses, um ano. Um ano para um cancer agressivo! Um ano € a diferenga entre
Viver e morrer para umacrianga.

Enquanto i sso, existe outro abismo: o custo dos medicamentos. Estamos falando de tratamentos que podem custar milhdes
de reais, R$2 milhdes. E me digam: qual familia brasileira consegue pagar isso? Nenhuma. Entdo, na prética, o que
acontece? A crianca sente dor, a familia sabe que existe tratamento, mas ndo tem acesso. E, em paises com acesso, a
sobrevida pode chegar a 80%, 85% de chance. E nesse cenario sem acesso, pode cair paramenos de 25%. 1sso néo é sobre
adoenca, isso € sobre quem consegue tratar e quem nao consegue.

Hoje o Brasil ainda enfrenta auséncia de protocolo nacional estruturado, desigualdade entre regiGes, demora na
incorporagdo de tecnologias, judicializago como regra. 1sso gera uma coisa so: desigual dade de sobrevivéncia. O SUS é
um dos maiores sistemas do mundo, mas precisa funcionar no tempo da doenca, porque o cancer ndo espera.

Aqui eu preciso trazer um ponto extremamente importante: a auséncia de um protocolo naciona estruturado para o
neuroblastoma, porque, sem um protocolo definido, o diagndstico atrasa, o tratamento varia de hospital para hospital,
0 acesso as terapias mais modernas se perde no caminho. E, quando falamos de cancer infantil, tempo néo € detalhe;
tempo évida.

Hoje nés ja temos uma imunoterapia disponivel, o Qarziba, imunoterapia moderna, baseada em anticorpos monoclonais,
gue atua estimulando o sistema imunoldgico da prépria crianga a combater o tumor. E os dados mostram o aumento de
aproximadamente 34% na expectativa de sobrevida e 29% na chance de remissio da doenca. 1sso ndo € promessa, iSso
€ evidéncia cientifica. Essa terapia ja foi aprovada pela Anvisa, recomendada pela Conitec e incorporada ao SUS, com
previsdo de disponibilizacdo em até 180 dias. Mas esse prazo ja venceu e as criangas continuam esperando. Enquanto
0 processo administrativo acontece, a doenga ndo espera. Enquanto documentos tramitam, o cancer avanga. Enquanto o
sistemademora, criangas morrem. NOs ndo estamos falando de algo que ainda precisa ser descoberto; nds estamos falando
de um tratamento que ja existe, jafoi aprovado, jafoi recomendado, mas ainda ndo chegou a quem precisa. E ai a gente
volta para o que eu disse antes: familias que ndo tém acesso tentam judicializar, e, quando conseguem, muitas vezesja é
tarde, porque o tempo da Justica ndo é o tempo do cancer. NGs precisamos de celeridade, nds precisamos de execugao,
nos precisamos de que o que jafoi aprovado chegue de fato as criangas, porque cada dia de atraso custa vidas.

Mas eu também preciso falar de al go que muitas vezes ndo aparece nos relatérios, que é aforcadas criancas. Porque quem
esta de fora ndo imagina o que uma crianga com cancer enfrenta. S80 procedimentos invasivos, dolorosos, repetitivos,
puncdes, cirurgias, quimioterapias agressivas, internacdes longas. E, mesmo assim, sdo criangas. Criangas que queriam
estar brincando, que queriam estar na escola, que queriam viver o simples, e, ainda assim, enfrentam tudo isso com uma
forca que impressiona, uma forca que muitos adultos ndo teriam. Entdo, do que essas criangas e adol escentes precisam?
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De um protocolo nacional para o neuroblastoma, de acesso real as terapias modernas, de incorporagdo mais rapida, de
fornecimento continuo, de fortalecimento dos centros especializados e principalmente de dignidade no tratamento. E
também precisamos falar de outra parte: do alto indice de mortes e daguil o que essas criancas suportam até o fim...

(Soa a campainha.)

A SRA. LAIRA DOS SANTOSINACIO - ... porque muitas delas suportaram o insuportavel: dor extrema, limitagdes
progressivas, perdas e, mesmo assim, lutaram até onde o corpo permitiu.

Entdo, hoje eu quero deixar aqui a minha homenagem a todas essas criancgas, as que estéo lutando e as que ja partiram.
Vocés ndo foram nlmeros, vocés foram e sdo vidas que marcam este mundo.

E eu quero, com muito respeito, falar de uma menina muito especial - pode colocar a foto, por favor? -, a minha casca
de bala, anossa Jilia, que partiu esta semana. A Jllia era doce, daguelas meninas que iluminam o ambiente sem esforco.
Ela era engragada, tinha um jeitinho leve, um sorriso que acolhia e eralinda, linda por dentro e por fora. Elalutou contra
0 neuroblastoma durante dez anos, dez anos, e venceu, estava em remissdo, mas por uma complicagdo, um sangramento
cerebral, acabou partindo aos 17 anos. Ela é o retrato daforca, da superacdo. A Jalianos ensinou o que € lutar de verdade.

Pode passar a proximafoto?

E ndo posso deixar de falar da mée dela, Taiane. Minha total admiracéo a vocé, porque, além de lutar pela vida da sua
filha, vocé lutava por outras familias, vocé ajudava outras mées, outras criangas, muitas vezes colocando a sua propria
dor no bolso. Isso é grandeza, isso € amor em estado puro. Taiane, vocé € uma mée extraordinaria, uma amiga incrivel,
uma voluntariaincansavel e um ser humano raro.

E é por essas criangas e por essas maes que nos ndo podemos aceitar esse cenario como normal. Eu perdi a minha filha
e essa dor ndo passa, mas hoje estou aqui porque existem criangas agora, neste exato momento, sentindo dor, esperando,
lutando por apenas uma chance, e elas ndo podem esperar. E nds podemos mudar isso hoje, ndo amanha. Hoje, porque,
no final, ndo é sobre nimeros, ndo € sobre orgamento, € sobre criangas que estdo apenas pedindo uma chance de viver.

Muito obrigada.

A SRA. PRESIDENTE (Dra. Euddcia. Bloco Parlamentar Vanguarda/PL - AL) - Dra. Laira dos Santos Inacio, estou tdo
comovida e téo impactada que nem sei como vou continuar falando aqui. Meu Deus! Realmente esta sendo um momento
de muitareflex&o para cada um de nés.

Quiseraeu que aqui estivesselotado de governantes, do Presidente da Republica, do Ministro, masaqui néstemos- aquem
guero agradecer maisumavez - anossaquerida Suyanne Camille, que aceitou estar conosco, que € do Ministério da Salde.
Quiséramos eu e nds, com certeza, que agqui nés tivéssemos todos os pais que passaram pel o que a L aira passou, mas agui
estamos, para que a gente possa lutar por essas pessoas, que as vezes se tornam invisiveis, como vocé falou, Laira. Nao
s80 nlmeros, sdo pessoas que fazem e fizeram parte da sociedade, que deixaram seu legado e que v&o existir para sempre.

E quero dizer avocé, Laira, da minha comogdo pelo que vocé falou da suafilhinha, da Ana Jdlia, que tanto lutou, como
vocé colocou, e lamentar, porque foram 20 processos que vocé colocou ha Justica, para que a sua filhativesse direito as
medicagdes que os col egas oncopediatras prescreveram para a sua querida Ana Jdlia. E motivo, assim, de muito impacto
emociona e, como eu jafalel, de muita reflexdo. E pode acreditar, Laira, que, se eu ja lutava aqui, no Senado, pelas
doencas oncol 6gicas, depois do seu depoimento, depois do depoimento que vocé deu da Jllia...

E, aqui, eu quero mandar o meu abrago, Taiane, avocé, que foi umagrande mée, que fez adiferencanasociedade, lutando
com alegria, como vocé colocou. Apesar de vocé estar em dor, Taiane, com a sua filha, vocé gjudou outras mées, outras
familias que também estavam sofrendo a mesma dor; €, pelo que eu entendi, foi voluntaria do Analu. E, aqui, eu quero
parabenizé-la, Taiane, e dizer da minhaemogao, neste momento, de saber do caso também da Jdlia, que lutou muito, mas,
infelizmente, fez esse quadro de hemorragiaintracraniana aos 17 anos.

Aqui eulhefago umapergunta, Laira: eu creio queaAnaJiliadeve ter tido todos os tratamentos que foram oportunizados,
que foram indicados para €l a; creio que isso aconteceu por elater chegado até os 17 anos.

A SRA. LAIRA DOSSANTOSINACIO (Paraexpor.) - Naverdade, aAnaJilia, aminhafilha, faleceu...
A SRA. PRESIDENTE (Dra. Euddcia. Bloco Parlamentar Vanguarda/PL - AL) - N&o, a Jllia, por enguanto.

A SRA. LAIRA DOS SANTOS INACIO - A Jiliateve, sim, gragas a Deus, um tratamento muito completo. A mae
dela, maravilhosa, lutou incansavelmente durante esses dez anos, e ela conseguiu, sim, ter um tratamento muito bom e
chegou, inclusive, como eu falei, a entrar em remissdo. Ent&o a gente gosta de falar que ela venceu o neuroblastoma, e,
infelizmente, por conta desse quadro, dessa hemorragia, ela acabou partindo na segunda-feira agora.
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A SRA. PRESIDENTE (Dra. Euddcia. Bloco Parlamentar Vanguarda/PL - AL) - Ta
E vem a outra pergunta: a Jlliatinha plano de salide? Estava na rede suplementar?

A SRA. LAIRA DOS SANTOSINACIO - Naverdade, era pelo plano de salide, e ela fazia tratamento em S&o Paulo,
no Graacc, mas afamilia é de Cascavel, no Parana.

A SRA. PRESIDENTE (Dra. Eudécia. Bloco Parlamentar Vanguarda/PL - AL) - Entdo, a Jdlia, que, durante dez anos,
lutou contra o neuroblastoma, tinha, Dra. Patricia, Dra. Nathalia, Dra. Teresa e todos que estdo aqui presentes, tratamento
na rede suplementar.

Entdo, asfamilias quetém seus pacientes que podem pagar como particular ou narede suplementar, normalmente, avangam
no tratamento do cancer, e eles tém chances de sobrevida bem maior, infinitamente maior, do que as daqueles pacientes
gue lutam no SUS paraterem direito amesmadroga, ou as mesmas drogas, ou aos mesmos tratamentos; porque aqui vocé
falou de também transplante de medula Gssea, € ai s80 0s mesmos tratamentos, de uma forma geral. Essa € a diferenca
de quem depende exclusivamente do SUS e de quem tem direito a rede suplementar. Mas, agui, a gente ndo pode dizer,
Laira, que tal familia pode e, entdo, ja esta assegurada a maior taxa de sobrevida do seu ente querido, e que a familia
que depende totalmente do SUS esta fadada a ter o seu ente querido, a suafamilia, com grandes chances de ndo avancar
nesse tratamento. | maginem a angustia, além da dor do diagnéstico, dessas familias de terem que lutar, lutar e lutar, como
vocé, Laira, em 20 processos.

Mas eu repito, como a Dra. Patricia colocou e também a Dra. Nathalia e a Dra. Teresa: é tempo-dependente; um dia é
muito tempo para doenca oncol 6gica. Esperarmos 180 dias pela Conitec... E, como a gente colocou - como eu coloquei e
vocé confirmou -, 0 Qarziba é amelhor droga atualmente. Setiver indicagéo - cada caso € um caso -, pel os oncopediatras,
de comegar 0 Qarziba, tem que esperar 180 dias pela Conitec, umavez que jafoi aprovado pela Anvisaejafoi instituido
pela Conitec.

E, falando nisso, eu quero agui colocar, com muita alegria, a minha luta para aprovar, com meus colegas Senadores e
Senadoras - a quem quero agradecer por terem aprovado comigo este projeto -, o projeto de lei dasimunoterapias, que ja
estava, ha cinco anos, tramitando no Congresso Nacional. Foi um projeto do nosso querido Deputado Bibo Nunes. Esse
projeto € de 2021 - do Deputado Bibo Nunes -, chegou ao Senado, eu consegui ser a Relatora desse projeto, e, gragas a
Deus, em tempo recorde, tramitou no Senado, ja esta aprovado e jafoi paraa sancao presidencial.

Esse projeto coloca as oito imunoterapias que fazem parte do rol da ANS, eu coloquel essas mesmas imunoterapias -
€ légico que nés temos muito mais -, mas nem exigi tanto assim; coloquei no meu relatério que, pelo menos, as oito
imunoterapias que estdo no rol da ANS também entrassem no rol do SUS. E foi aprovado na semana passada ou ha
semana anterior - ha 15 dias, mais ou menos, tem pouco tempo -, no Plenario do Senado Federal, com muita alegria.
Comemoramos juntos, junto atodas as ONGs, institutos, associa¢des que lutam contra o cancer. Comemoramaos, porque
ndo é facil, em tempo recorde, a gente conseguir aqui, dentro do Senado Federal, tramitar na Casa e aprovar no Plenario;
ejaesta paraasancdo presidencial.

E aproveito a oportunidade parafazer mais um apelo ao Presidente da Republica: que ndo vete esse projeto. Esse projeto,
Sr. Presidente, vai salvar vidas. O senhor ja teve cancer - de laringe - e, com certeza, teve o diagndstico precocemente,
teve o tratamento precocemente; e, gragas a Deus, 0 senhor esté curado. Ent8o, que o0 senhor possa oportunizar ao seu
povo, 0 povo brasileiro, as nossas queridas e aos queridos brasileiros do nosso pais, que o senhor possa se sensibilizar
com esse projeto delel, parao qual unimos forcas aqui, no Senado Federal, e que o senhor venha a sancioné-lo, para que
setornelel, paraque agente possa, com essa sangdo presidencial, colocar o antes e o depois sobre a sobrevida dos nossos
pacientes oncol 6gicos, colocar uma faixa entre 0 que acontecia antes e o0 que acontecerd depois dessa sancao.

Ent&o, com certeza, o indice de sobrevidairaaumentar consideravel mente, e ai, consequentemente, o indice de mortalidade
irareduzir de umaformaimportante. E 6bvio queisso ndo vai acontecer, assim, a curtissimo prazo, mas eu creio que, em
um tempo breve, a curto e médio prazo, agente javai ver esse impacto.

Aqui quero fazer este pleito ao Presidente da Republica, jalhe agradecendo, porque entendo que o senhor sera sensivel a
esse caso, porque a comunidade brasileira clama para que esse projeto possa ser sancionado - clama. E, aqui, eu também
estou clamando, como Senadora, representando o meu querido Estado de Alagoas, pleiteando a V. Exa. que o senhor
venha a sancionar esse projeto de lei de grande relevancia para 0s nossos pacientes oncol 6gicos de todo 0 Nosso pais.

Dando continuidade, quero mais umavez, querida L aira, cumprimenta-la por essamée que lutou tanto - vai ficar guardado
no meu coragdo. E quando eu falar de doenga oncoldgica, onde eu estiver, eu vou falar da Ana Jdlia - pode ter certeza,
viu? - e também da Jllia.
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E agui eu quero perguntar a vocé, Dra. Patricia, como eu ndo sou da area de oncologia - venho estudando muito, ha
muitos meses, oncologia-, quero fazer essaperguntaavocé. Pode ser também aDra. Nathalia, aDra. Teresa, quem quiser
me responder. Eu creio que essa... Mas eu ndo sou oncologista, sd estou deduzindo como pediatra... Eu creio que essa
hemorragia intracraniana talvez - talvez - ndo tenha sido pelo tumor inicial, pelo neuroblastoma, e sim, talvez, por uma
MAYV, que é uma malformagao arteriovenosa, ou alguma outra causa. 1sso faz sentido? Ou vocés acham que realmente ja
foi conseguéncia do neuroblastoma que ela teve, com que ela lutou durante dez anos?

A SRA. PATRICIA SHIMODA IKEUTI (Para expor.) - E muito dificil a gente falar, como a gente... Acho que ey,
acho que aNatdlia, ndo sei se pode falar... E dificil agente falar de um paciente que ndo é nosso, porque foram dez anos,
entdo ela passou por muita coisa

Entdo, é dificil. Eu ndo consigo te falar sim ou ndo, porque a gente ndo conhece a historia do paciente, a gente ndo sabe
de comorbidades, complicagoes, se elatinha algum fator predisponente, entdo é muito dificil. Eu ndo consigo te dar essa
resposta, ndo.

A SRA. DRA. EUDOCIA (Bloco Parlamentar Vanguarda/PL - AL) - Pois n&o, Dra. Patricia.

Realmente, de fato, fica dificil, e vocé ndo tem acesso a todo o relatério dela. Mas por que eu fiz essa pergunta? Porque
elateve o diagndstico a contento, teve todo o tratamento da rede suplementar, entdo o que € que eu acredito? Masisso €
0 que eu acredito... Também ndo tive acesso a relatério médico sobre a Jilia, mas eu acredito que pode ser que elajateve
total remissdo, e que isso tenha sido uma causa que ela poderiater, independentemente do neuroblastoma.

Por que eu estou colocando isso? Porque mostra, mais uma vez, que os pacientes que sdo tratados na rede suplementar
conseguem chegar a cura. Eles conseguem chegar a cura - a depender do estagio, obviamente, a depender de alguma
morbidade que eles tenham tido durante o diagndstico -, mas é sobre isso.

Mas, avancando aqui na nossa discussdo - obrigada pela resposta, Dra. Patricia -, eu quero convidar a Dra. Suyanne
Camille Caldeira Monteiro, que € Coordenadora da Politica de Prevencdo e Controle do Cancer, do Ministério da Salde,
gue esta conosco, por videoconferéncia.

Dra. Suyanne, mais umavez, grata por vocé estar participando desse debate téo importante.
Ent&o, com vocé a palavra, e vocé tem dez minutos, Dra. Suyanne.
Muito grata.

A SRA.SUYANNE CAMILLE CALDEIRA MONTEIRO (Paraexpor. Por videoconferéncia.) - Sra. Presidente, Sras.
e Srs. Parlamentares, demais autoridades, especialistas, representantes da sociedade civil, familiares, pacientes e todos
gue nos acompanham, muito bom dia.

Em nome da Coordenacdo da Politicade Prevenc&o e Controle do Céancer Infantojuvenil do Ministério da Salide, agradeco
a oportunidade de estar nesta audiéncia publica em que o cancer infantojuvenil € o tema central da discusséo.

Trazer essa pauta ao centro do debate no Senado Federa é reconhecer que estamos falando de uma condicdo grave,
complexa, sensivel, e que exige do Estado brasileiro respostas técnicas, organizadas e continuas. Também é reconhecer
gue, quando falamos de cancer na infancia e na adolescéncia, ndo estamos tratando apenas de assisténcia especializada;
estamos tratando de equidade, de oportunidade diagndstica, de organizacdo de rede, de acesso a tecnol ogias e, sobretudo,
de chance real de cura.

Quero comecar trazendo uma contextualizacdo importante sobre 0 momento institucional que estamos vivendo no
Ministério da Salde. Ap6s décadas em que a pauta oncol égica esteve dispersa em diferentes arranjos administrativos,
0 cancer passou, somente em 2025, a se relacionar com um departamento proprio no ambito do Ministério da Salde,
0 Departamento de Atencdo ao Cancer (Decan). E, mais recentemente, especificamente ha trés meses, o cancer
infantojuvenil passou a contar com uma coordenagdo especifica e dedicada a essa temética, a Cocani.

Trata-se de um avango muito expressivo do ponto de vista... publica, porque confere visibilidade, capacidade técnica
de formulag&o e espago institucional para uma agenda que, historicamente, precisava disputar prioridade com inimeros
outros temas. Essa estruturagdo é coerente com a compreensao de que a oncol ogia pediétrica possui necessidades préprias
e demanda coordenacao especificapara o desenvol vimento de diretrizes, estratégias de rede e protocol os cl inicos préprios.

O Brasil ja se encontraainhado ainiciativa global para o cancer infantil da Organizacdo Mundia de Salde, a estratégia
CureAll, guetem como metaal cancar, até 2030, pel o menos 60% de sobrevida para crian¢as com cancer em todo o mundo.
No entanto, no Brasil, 0 nosso desafio ndo € elevar a sobrevida média nacional; o nosso desafio €, também, uniformizar
essa sobrevida, porque sabemos que os resultados ainda variam significantemente entre regifes, conforme a capacidade
instalada, a organizacéo dos fluxos, 0 acesso ao diagndstico e arobustez da rede assistencial.
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E justamente por iSso que o pais vem construindo um plano nacional de enfrentamento ao cancer infantojuvenil, estruturado
em trés grandes eixos:. diagndstico oportuno e preciso, tratamento qualificado e equitativo e qualificago dos registros de
cancer. Esses trés eixos traduzem uma compreensdo madura da politica piblica: ndo basta tratar, é preciso diagnosticar
melhor, organizar arede e produzir dados que permitam monitorar e corrigir desigual dades.

No eixo do diagnostico, temos um problema muito claro. Ainda observamos um percentual importante de criancas e
adolescentes chegando aos servicos especializados com doenca em estagio avancado, e é importante dizer com clareza
isso ndo decorre de fila para atendimento oncol 6gico pediatrico. O principal desafio estd antes disto: os sinais e sintomas
do céancer infantojuvenil frequentemente se confundem com manifestagBes clinicas de outras doengas mais prevalentes
nainfancia. Isso dificulta a suspeicéo clinica, retarda o encaminhamento e prolonga o tempo entre 0s primeiros sintomas
e o diagndstico.

Por esse motivo, o Ministério da Salide esta desenvol vendo 0 Manual Nacional de Alta Suspei¢do de Cancer Infantojuvenil,
em conjunto com mais de 20 especialistas em oncopediatria voluntérios. A proposta é oferecer um instrumento nacional
de apoio a atencdo priméaria, a urgéncia e a regulacdo, com sinais de aerta, fluxos e orientacBes préticas que favoregcam
0 encaminhamento precoce. O objetivo € qualificar a porta de entrada do sistema, reduzir o atraso diagnéstico e apoiar
processos permanentes de educacéo e salde.

No eixo de tratamento, possuimos uma grande agdo estratégica central que ja esta em andamento, que € o0 projeto
Oncobrasil: Mapeamento do Cancer Infantojuvenil, em parceria com a Sobope, a Coniacc e o Einstein, que permitira
aprofundar o conhecimento sobre os servicos habilitados no pais, mapeando infraestrutura, recursos e capacidade de
atendimento, protocolos e condic¢des para a condugdo de terapias de maior complexidade. Esse mapeamento € essencial,
porgue somente conhecendo com profundidade a capacidade instalada nacional conseguiremos organizar umarede mais
racional, mais equitativa, mais aderente as vocacOes assistenciais de cada servico.

A finalidade desse processo ndo é meramente descritiva; o objetivo final é subsidiar a construcdo de uma nova l6gica
de organizacdo da rede de prevencéo e controle do cancer infantojuvenil, permitindo que o pais avance na definicéo
de referéncias assistenciais mais qualificadas, inclusive para as condi¢fes que exigem maior grau de especializacéo
tecnol 6gica e clinica. E nesse contexto que o neuroblastoma se insere em nossas prioridades.

O neuraoblastomafoi definido como aprimeiraneoplasia pediétricaainaugurar aagendade protocolos clinicos e diretrizes
terapéuticas no campo do cancer infantojuvenil. Essa escolhando foi casual. Ela reflete um entendimento de que se trata
de uma doenca de elevada complexidade, que exige um olhar integral sobre a linha de cuidado, desde o diagndstico,
estratificagdo de risco e tratamento até a discussdo das necessidades tecnol 6gicas associadas.

E eu gostaria de registrar, de formamuito franca, que néo foi ssmples conseguir priorizar o PCDT do neuroblastoma. No
ambito da gestdo federal, existe umaampla carteira de necessi dades rel acionadas a protocol os clinicos, tanto naoncologia
do adulto quanto em outras agendas da atengéo especializada. Portanto, fazer com que o PCDT da neoplasia pediatrica
- uma neoplasia rara - avancasse a frente de outras demandas ja postas exigiu construgdo técnica, pactuacdo interna,
organizacdo de argumentos, antecipacao de impactos assistenciais e planejamento das necessidades futuras que emergem
guando se decide olhar de forma estruturada para toda uma linha de cuidado.

Em outras palavras, essa priorizagdo ndo aconteceu automati camente. Elaexigiu convencimento institucional e capacidade
de demonstrar que a oncologia pediétrica possui necessidades préprias, urgéncias proprias e um nivel de vulnerabilidade
gue justifica essa antecedéncia na agenda. E isso s6 foi possivel porque agora existe no Ministério da Saide uma
coordenacdo dedicada ao cancer infantojuvenil, com condig¢des de sustentar tecnicamente essa priorizacdo dentro da
estrutura do Departamento de Atencdo ao Cancer.

Outro ponto fundamental desta audiéncia € a discussdo do acesso amedicamentos e da ef etivacdo de incorporagdes. Nesse
sentido, € importante explicar, inicialmente, o que € a assisténcia farmacéutica em oncologia, a chamada AF-Onco. A
AF-Onco é um componente instituido para disciplinar, no &mbito do SUS, a organizacdo da assisténcia farmacéutica
voltada aos medicamentos oncol dgicos de altissimo custo. Trata-se de um arranjo normativo e operacional que passou
a estruturar de forma especifica como esses medicamentos poderdo ser financiados, adquiridos, monitorados, pré-
autorizados, dispensados e ressarcidos no sistema publico de salde.

A PortariaMinisterial n°8.477, de 20 de outubro de 2025, estabel eceu as bases desse componente e previu a necessidade
de atos normativos conjuntos para definir o rol de medicamentos, os critérios de enquadramento, as modalidades de
aquisicdo, a operacionalizacdo, o financiamento e os mecanismos de controle. Em outras palavras, a AF-Onco representa
um passo muito relevante, porque inaugura, de forma mais estruturada, a possibilidade de financiamento federal integral
para medicamentos oncol égicos de altissimo custo.
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Esse ponto € especia menteimportante, porque existe hoje um passivo deincorporagdes em oncol ogiaandano efetivadas
na prética assistencial. Neste momento, o Ministério da Salide vem conduzindo pactuagdo com Conass e Conasems, para
gue esse conjunto de incorporactes possa ser efetivado no &mbito da AF-Onco de forma organizada, sustentavel e com
seguranca operacional para os entes federativos e para 0s servigos assistenciais.

Também é importante esclarecer que estamos falando de tecnologias de altissimo custo, com expressiva complexidade
logistica e elevada taxa de judiciaizacdo. Esses fatores aumentam ainda mais a necessidade de conclusdo da
pactuacdo interfederativa, porque a efetivago dessas incorporagdes precisa ocorrer com regras claras de financiamento,
operacionalizagdo, monitoramento e responsabilidade sanitaria.

Portanto, quando tratamos da efetivag@o de incorporagdes em oncologia, é fundamental compreender que néo se trata
apenas da decisdo de incorporar. H4 uma etapa critica de pac... Al6? V océs me ouvem?

A SRA. PRESIDENTE (Dra. Euddcia. Bloco Parlamentar Vanguarda/PL - AL) - Sim, pode continuar.

A SRA. SUYANNE CAMILLE CALDEIRA MONTEIRO (Por videoconferéncia.) - Certo.

Portanto, quando tratamos da efetivag@o de incorporagdes em oncologia, é fundamental compreender que néo se trata
apenas da decisdo de incorporar. H4 uma etapa critica de pactuacdo e desenho operacional para que atecnologia chegue,
de fato, a0 paciente. E exatamente essa etapa que vem sendo construida agora no dmbito da AF-Onco para que as
incorporacfes pendentes possam ser efetivadas de maneira estruturada e simulténea.

Paralelamente a isso, seguimos acompanhando temas sensiveis que impactam diretamente a linha de cuidado do
neuroblastoma, como desabastecimento de insumos e medicamentos oncolégicos estratégicos. Entre eles, destaco
desabastecimento nacional e internacional da ciclofosfamida, medicamento essencial para a oncologia pediétrica e para
o tratamento do neuroblastoma, e também a questéo relacionada ao registro sanitério e producéo do iodo-123 - MIBG,
insumo relevante nalinha de cuidado dessa neoplasia. Todas essas pautas estédo com agdes em andamento para mitigacdo
no ambito da nossa coordenacéo.

Por reconhecer que o desabasteci mento de antineopl asi co setornou um temaprioritéario e estratégico, foi aprovadaacriacéo
de um nucleo dedicado ao monitoramento dessas ocorréncias e a articulagdo de medidas mitigatdrias sob a coordenagéo
da Cocani, considerando que a oncologia pediatrica € uma das &reas mais impactadas quando ha ruptura de of erta desses
medicamentos.

Quanto ao PCDT do neuroblastoma, a Secretaria de Ciéncia e Tecnologia e Insumos Estratégicos do Ministério da Salde
ja informa gque se encontra em fase de plangjamento para dar inicio as etapas formais de construgdo do documento,
gue esperamos que se inicie ainda para o proximo més de abril. Isso significa que estamos trabalhando em duas frentes
independentes e complementares; de um lado, a organizacdo da diretriz clinica e da linha de cuidado e, de outro, a
viabilizagdo dos mecanismos concretos de acesso as tecnologias necessérias no SUS, que se dara por meio da pactuacdo
em CIT da AF-Onco.

Senhoras e senhores, 0 neuroblastoma sintetiza muito dos grandes desafios da oncologia pediatrica: a necessidade de
suspei¢ao precoce, aimportanciado diagnosti co oportuno, ademanda por centros com maior especi alizagdo, anecessidade
de terapias complexas e a dependéncia de uma rede organizada e de medicamentos disponiveis em tempo certo.

O Ministério da Salide tem total compreensdo da gravidade dessa patologia e do impacto que ela produz sobre criangas
e suas familias. Por isso, reafirmamos nosso total empenho em avangar nas agdes necessarias para qualificar alinha de
cuidado, estruturar arede, viabilizar 0 acesso as tecnologias necessérias e €levar, de forma concreta, as chances de cura
desses pacientes.

Estamos falando de uma agenda que exige persisténciainstitucional, coordenagao federativa e prioridade técnicarea. E
€ exatamente esse 0 COMpPromisso que o ministério vem atuando por meio da Coordenagéo de Prevencgéo e Controle do
Cancer Infanto-Juvenil.

Nosso objetivo ndo é apenas responder a uma demanda imediata, mas construir as condices permanentes para que
as criangas com neuroblastoma tenham um diagnéstico mais precoce, tratamento mais qualificado e um cuidado mais
equéanime em todo o territorio nacional .

Muito obrigada.
A SRA. PRESIDENTE (Dra. Eudécia. Bloco Parlamentar Vanguarda/PL - AL) - Dra. Suyanne Camille, muito grata

pela sua participacdo, pela suafala. Saber que o Ministério da Salide, com a sua Coordenagéo da Politica de Prevengéo e
Controle do Cancer, estd avangando, isso € motivo de muita alegria para todos nos.
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Mas, Dra. Suyanne, eu queriafazer umaperguntaavocé. Tudo que vocé falou € o sonho de todos nés, brasileiros. Minhas
perguntas sdo as seguintes.

Primeira pergunta: a Conitec vai continuar - como vocé colocou, tem varias medicagdes incorporadas, aprovadas -
controlando os 180 dias paraliberar adroga para as hossas criangas? Deixe-me fazer todas as perguntas, e vocé responde.
Porque isso é totalmente inviavel, falando de cancer, ja que a audiéncia plblica é sobre cancer e, especialmente, sobre o
neuroblastoma. Essa € a minha primeira pergunta.

A segunda pergunta: vocé falou que esse projeto, que vocé esté coordenando, teve inicio em outubro de 2025. Entéo, j&
tem alguns meses. A minha pergunta € ja que foi criado em 2025, quantos casos, de fato - ndo no papel, de fato -, vocés
j& atenderam da populago brasileira em relagdo a tudo isso que vocé acabou de falar, dos insumos, das medicacfes?
Quantos casos - qual € a estatistica - vocés j& conseguiram atender de outubro do ano passado para mar¢o? - acho que é
em torno de seis meses, mais ou menos, de outubro para agora, parafina de margo. Essa € a minha segunda pergunta.

E eu tenho uma outra pergunta.

Primeiro, eu quero parabenizé-la, Dra. Suyanne, por vocés terem a sensibilidade de colocar o neuroblastoma, como vocé
colocou, entre as doencas oncoldgicas. Vocés criaram um protocolo para atender os casos de neuroblastoma, apesar de
serem casosraros. Mas, como alLairafalou - ou foi aDra. Nathalia- que um caso nafamiliando é maisraro. Entdo, ndo se
trata de nimeros, ndo é? A gente falacomo raro, porgque € isso que a medicina coloca, os estudos colocam, mas ndo existe
cancer raro paraas familias. Acontece um caso nafamilia, um caso em cinco familias, assim por diante, € muito, € muito.

Ent&o, eu quero saber de vocé, Dra. Suyanne, como é que esta 0 andamento dessa questdo de voceé ter lutado, pelo que eu
entendi, e ter colocado esse protocolo para neuroblastoma nesse projeto que vocé tem?

Mas, diante de tudo que eu perguntei, 0 que eu mais queria ouvir de vocé é se a Conitec vai continuar regulando e s6
atendendo depois... Quer dizer, no minimo, 180, mas sabemos que vai muito mais do que 180 dias, certo? Entdo, eu queria
gue vocé me respondesse essas trés perguntas. V8o ser de extrema importancia essas respostas.

A SRA. SUYANNE CAMILLE CALDEIRA MONTEIRO (Para expor. Por videoconferéncia.) - Obrigada pelas
perguntas, Senadora.

Entdo, sdo vérias questdes diferentes que merecem esclarecimento em separado.

Primeiro, a Conitec. O que a Conitec faz? Ela avalia 0s processos de incorporagdo das novas tecnologias no SUS. Entéo,
elava avaliar seguranca, efetividade, custo-efetividade, e vai decidir se hd condigéo dessa tecnologia ser incorporada ao
SUS. Quando termina o processo da Conitec, o Secretario de Ciéncia e Tecnologiadecide, e a Conitec apenas recomenda
uma incorporagdo ou uma ndo incorporagdo. Essa incorporagdo se da por uma portaria de incorporagdo que é assinada
pelo Secretério de Ciéncia e Tecnologia. A partir desse momento, a tecnologia esta incorporada ao Sistema Unico de
Salde, mas ndo esté efetivada. A gente, depois, segue um outro rito, que € o rito de efetivacdo da tecnologia, porque ai
val precisar ser definido por que mecanismo e com gue orgamento essa tecnologiaval ser efetivada. 1sso porque, muitas
vezes, as tecnologias, na verdade, em quase maioria das vezes em que a tecnologia é efetivada, vocé ndo provisionou o
orcamento para aquel a efetivacdo. Depois que elaéincorporada, vocé vai precisar ter o orcamento para aquel a efetivagéo.
Entdo, isso € uma quest&o. Entdo, nds estamos no processo de efetivacao dessa tecnologia.

Nesse meio de caminho, 0 que aconteceu em outubro de 20257 - que foi 0 marco. Foi a publicacdo da portaria da
assi sténciafarmacéuticaoncol 6gica, porque ndo existia esse componente dentro da assisténciafarmacéutica. A assisténcia
farmacéutica foi sempre para medicamentos ndo oncol dgicos. Todo o financiamento da oncologia até entdo se dava por
meio apenas de Apac. Haviaregistro em Apac, e o ressarcimento dentro do teto do gestor - registro por meio de Apac.

O componente da assisténcia farmacéutica vai permitir uma nova | égica de financiamento, em que vocé vai poder optar
por financiamento por meio de Apac, para alguns medicamentos; para outros sera compra centralizada; e para outros sera
um mecanismo que se chamaregistro de ata nacional. Entdo, o que esta acontecendo neste momento dentro do Ministério
da Salide em pactuacdo com Conass e Conasems? Estéo sendo definidas e pactuadas, dentro de um hall de medicamentos
gue se tratava do passivo de efetivagdes dentro do departamento de cancer, quais drogas serdo incorporadas por quais
mecanismos. E a droga que a gente esta em questdo aqui - betadinutuximabe - estéd no rol dessas drogas; entdo, isso esta
sendo pactuado. Ai jAndo é mais daminhagovernanga, ja é da area da assisténciafarmacéutica, que esta conduzindo esse
processo, juntamente - pactuando isso - com estados e municipios, para entender como se daré a of erta dessas drogas e
por qual mecanismo.

A gente esperava que isso tivesse ido para a pactuacéo na CIT que esta sendo realizada neste exato momento, mas eu
acredito que ndo houve consenso. Esperamos que, em breve, na proxima CIT, isso possa ser pactuado, porque disso
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depende a efetivacdo dadroga - e ndo so dessa droga, mas de todo o passivo de incorporagdes de drogas oncol bgicas de
alto custo que nés temos dentro do departamento de cancer.

Em relacéo a Coordenagdo de Céncer - eu tentel anotar aqui todas as perguntas -, €la existe somente a partir deste ano;
entdo, efetivamente ela esta funcionando somente a partir deste ano. Antes de 2026, €la existia apenas como uma agenda
estratégica, digamos assim, dentro da Coordenacdo-Geral de Cancer.

Ent&o, a Coordenag&o do Céancer Infantojuvenil € bem recente e acontece... Ela se iniciou a partir de janeiro deste ano,
mas a gente ja tinha uma agenda estratégica de plangjamento de agdes enorme que a gente trouxe conosco para dentro da
coordenacgdo, e, agora, a gente estd num momento de estruturacdo da nossa equipe, que ainda é bastante reduzida, para
gue a gente possa desdobrar as nossas atividades planejadas o mais répido possivel.

E o PCDT do neuroblastoma, que era uma acdo pela qual a gente vinha brigando ha um ano para acontecer, e nds
batal hamos bastante para que ela subisse na prioridade, passasse na frente de outros PCDTs muito importantes, também,
em relagdo ao cancer... NOs passamos na frente da préstata, do pulméo, de todo mundo, porque a gente tem a nossa
bandeira do cancer infantil e a gente, apesar de pequeno, vai brigar pelas nossas a¢fes também. E nds conseguimos que
€le subisse na prioridade, depois de muita batalha interna, e ele vai comegar, se tudo der certo, agora em abril. Entdo, é
para o proximo més porque, independentemente da efetivacdo da droga, a gente entende que a gente tem que olhar para
essa linha de cuidado, que é uma linha muito complexa, e precisa garantir que todos os espagos estejam contemplados.

Mas a efetivacdo de um néo vai depender do outro, t4? A efetivacdo da droga esta dependendo agora da pactuagéo da
AF-Onco, no ambito da CIT, para definir o mecanismo de financiamento dessa droga, e 0 PCDT vai caminhar, porque
0 PCDT néo é um processo rgpido, ele tem o seu rito préprio, ele é conduzido pela Coordenagdo-Geral de Protocolos
Clinicos e Diretrizes Terapéuticas do Ministério da Salide, € uma outra area, mas a gente participa junto. As duas coisas
vao ser separadas. a efetivacdo da droga, no momento em que acontecer, Nndo vai ser segurada porque o PCDT néo est4
pronto, mas a gente ndo vai abrir mao de ter o protocolo para garantir todas as fases da linha de cuidado.

Eu espero que eu tenha respondido todas as perguntas e estou a disposi¢ao aqui para complementar, caso necessario.
Obrigada.

A SRA.PRESIDENTE (Dra. Eudécia. Bloco Parlamentar Vanguarda/PL - AL) - Obrigadapelasrespostas, Dra. Suyanne.

Mais uma vez, quero parabeniza-la por vocé ter lutado tanto para colocar o neuroblastoma... Por té-lo colocado como
prioridade, como vocé colocou ai. Jafoi um avango colocar o neuroblastoma dentro desse escopo dos PCDTs.

Agora, pelo que eu entendi... Voltando agora, porque eu sei que ndo é sua area, mas ja que vVocé esta representando o
Ministério da Salde, pelo que eu entendi, a droga Qarziba, que foi incorporada pela Conitec, ainda néo foi efetivada.
Ent&o, em outras palavras, nds ndo temos ainda essa droga para oferecer para as nossas criancas e nossos adol escentes,
ainda esta no papel, e isso é bem preocupante porgque, enquanto a gente esta agui discutindo o neuroblastoma - e aqui eu
guero avancar as doencas oncoldgicas -, pessoas estdo morrendo, no NOsso pais, e criangas também. Entdo, espero que
segja de umaforma muito célere.

Espero também, mais uma vez, colocar... Espero também que a Conitec saia desse controle dos 180 dias, porque sendo
ndo adianta vocés avancarem na questdo das terapias de ponta e a Conitec colocar 180 dias. Nao vai, ndo vai resolver.
Foi aprovada, vamos colocar dessa forma. Estéo la incorporadas as imunoterapias, outras drogas que sdo pertinentes aos
tratamentos do neuroblastoma e outras doencgas oncol 6gicas, mas ndo chega no paciente. Entdo, agente vai estar andando
em circulo.

Mas quero agradecer a Dra. Suyanne e agora eu quero...

Antes, eu quero cumprimentar o Sr. Guilherme Vicente de Morais, que é Coordenador de Comunicacdo e Projetos da
Amaviraras - ndo sei se ele sefaz presente. Quero cumprimenté-lo, Sr. Guilherme, pela sua presenca aqui, junto com essa
moca ai ao seu lado - sempre tem mulher no meio e isso € motivo de muita alegria...

(Manifestacdo da plateia.)

A SRA. PRESIDENTE (Dra. Eudécia. Bloco Parlamentar Vanguarda/PL - AL) - A Presidente - olha que maravilha"
-, aPresidente da Amaviraras.

(Manifestacdo da plateia.)

A SRA. PRESIDENTE (Dra. Euddcia. Bloco Parlamentar Vanguarda/PL - AL) - A Febrararas? Parabéns! - vai ficar
registrado aqui.
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Na proxima audiéncia, entre em contato conosco para que eu possa colocé-los para fazer parte da mesa e vocés também
participarem. Depois, quando terminar, procure a nossa assessoria. Sera um prazer entrar em contato com vocés. Muito
grata por vOcés estarem aqui presentes.

E agora eu também quero colocar outra questdo muito importante.

Laira, eu quero dizer a vocé e a todos que estdo aqui fazendo parte dessa audiéncia publica que nés iremos elaborar
um protocolo, fazer um projeto de lei para termos um protocolo nacional de neuroblastoma. Nisso, nds teremos a sua
participacdo e a participacdo de todos, para que possamos el aborar juntos esse projeto delei e agente possater, no Senado
Federal, naCamarados Deputados, enfim, no Congresso Nacional, um protocol o especifico para neuroblastoma, paraque
a gente tenha mais forca de lutar em relagdo aos casos de neuroblastoma. |sso € motivo de muita alegria estar colocando
aqui paravocé. Me sinto muito honrada por ser autora desse projeto de lei que eu vou elaborar.

Vocé quer falar alguma coisa? VVocé tem a palavra.

A SRA. LAIRA DOS SANTOSINACIO (Paraexpor.) - Queria agradecer a Senadora e dizer o quéo importante é esse
protocol o, porque assegura um tratamento digno para as criangas do Brasil inteiro. E muito injusto uma crianga que nasce
em tal local, tal regido, ndo ter o mesmo acesso a tratamento que criangas que nascem em outros locais. Entdo, a gente
precisa, isso € uma coisa muito Séria, que precisamos com muita urgéncia, realmente, para a gente poder assegurar um
tratamento digno para as nossas criangas do Brasil inteiro.

Obrigada, Senadora.

A SRA. PRESIDENTE (Dra. Eudécia. Bloco Parlamentar Vanguarda/PL - AL) - Com certeza, Laira. Estamos juntas.
Todos nds, juntas e juntos, porque também temos a participacéo dos nossos - como o Guilherme esta agui - homens que
s80 sensiveis e que lutam junto conosco.

Agora, eu quero cumprimentar e agradecer a presenca da Iriana Custodia Koch, que é Vice-Diretora Administrativa da
Amucc, que é umainstituicdo chamada Amor e Uni&o contra o Cancer.

Seja muito bem-vinda, Irianal

Vocé é a Ultima pal estrante e, logo depois, agente vai encerrar.

Mas eu quero, com muito carinho, com muito amor, agradecer a cada um de vocés que ficou até o fim acompanhando
esta audiéncia publica téo importante para as nossas criangas e 0s nossos adolescentes do nosso pais. Muito grata.

Se vocés puderem ficar mais um pouquinho para a gente ver o que a Iriana tem para falar para nés, que, com certeza,
va abrilhantar este debate.

Dez minutos, Iriana, paravocé fazer as suas consideracoes.

A SRA. IRIANA CUSTODIA KOCH (Paraexpor.) - Muito obrigada, Senadora, pelo convite.
Quero cumprimentar as pessoas que também estdo aqui na mesa.

Paramim é muito dificil, e muito honroso estar aqui, porgque eu atuo com pacientes de cancer de mama e com mulheres
com cancer de colo do Utero. E como muito bem a senhorafalou, hoje € o DiaMundia de Prevencao ao Cancer de Colo
de Utero. E um cancer que ja deveriater sido erradicado no mundo, porque nds temos a vacina, nos temos 0s exames -
o0 Papa Nicolau e agora o DNA. E um cancer totalmente prevenivel e curdvel, no entanto hoje é o terceiro maior cancer
dentro do Brasil - sdo 19 mil casos por ano - e muitos del esjaem estado avancado. Ent&o, néstemos umagrande tendéncia
de morte nesses canceres. No Brasil, nds temos hoje 700 mil casos de cancer anuamente. E ai eu estava vendo que sdo
700 mil amores. S&o amores de alguém. Eu fiquei muito, muito mexida com afala da Laira, porque eu sou mag, sou avo
€ ndo posso imaginar ador de uma mée.

Eu sou advogada e comecel aatuar na causa do cancer justamente em favor do meu pai, que comegou, que teve um cancer,
teve trés tipos de cancer. Ele faleceu no ano passado e eu me lembro exatamente do primeiro dia, quando eu soube do
primeiro cancer. E acadaexame, e acadacirurgia, e a cada quimioterapia, radioterapia, afamiliaiasofrendo, afamiliaia
sediminuindo, porque agente val enfraquecendo. A cadamomento, acada situacdo por que uma pessoa adulta passou, por
gue 0 meu pai passou, eu ndo consigo, de maneiranenhuma, imaginar o que € viver isso como umamae: ver o sofrimento,
ver o seu filho com dor, o seu filho pedindo agjuda, e vocé sabendo que existe o0 medicamento, vocé sabendo que existe a
curaou existe um tratamento paradiminuir agquelador, e vocé ndo consegue dar isso para o seu filho. E algo inimaginavel.
L& em Santa Catarina, nds temos também uma associacdo que é a Avos, cuja Presidente € minha amiga e ela também
perdeu o filho aos 13 anos de idade. Eladisse: "Iriana, depois que eu passel por iSso, eu posso passar por qualquer coisa.”
E hoje elatambém luta pelo direito dos pacientes, das criangas.
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Entdo, eu quero te dizer, Laira, que vocé estdno lugar certo, e que a Ana Ju ndo partiu em vao, nem ela, nem aJilia, nem
todas essas outras criangas com quem, eu tenho certeza, vocé convive e vé, porque vocé estaaqui ao lado de uma Senadora
gue é uma pessoa fantéstica, € umamulher que assumiu essa causa aqui dentro desta Casa e, na semana passada, aprovou
um projeto de lei com oito tipos de imunoterapia. Também elatem um projeto delei... Elafalou agora para vocé que ela
vai fazer um projeto de lei. Elatem um projeto de lei, que é 0 126, que ela colocou no ano passado e ja foi aprovado.
Entdo, elatem umaforca... E vocé vai ver que vai andar. Ent&o, nada, nada, nada foi em v&o! Vocé vai honrar avidada
suafilha. E muito emocionante isso. (Manifestagio de emocao.)

Eu estou aqui em Brasilia- eu vim - pelo Projeto de Lei 265, que € para testes genéticos para cancer de mamaejaestaha
seis anos tramitando. Ele esta desde novembro parado aqui nesta Casa. Eu vim, ontem, falar com a Senadora e eu tenho
certeza também de que elajava pegar essarelatoria. Assim como elafez com o daimunoterapia, que estava parado ha
cinco anos e do qual agora tivemos a aprovagdo, acredito também que os testes genéticos para cancer de mama serdo
aprovados.

Por qué? Porque o tratamento e o diagndstico precoce salvam vidas. Noventa e cinco por cento desses 700 mil casos de
cancer que ndés vamoster este ano querendo ou ndo... A senhora disse ontem que 98% séo curavel's, porém, hoje, no Brasil,
50% dos canceres que sdo detectados ja estéo em estado avancgado, e isso muda a vida das pessoas. Esses tratamentos,
guanto mais tarde forem... Vocé sabe: vocé enfrentou 20 processos judiciais. A Dra. Patricia também falou de todos os
processos de que ela participa. E ela, antes de fazer o transplante, ja comega pedindo, porque demora até um ano, e al
causa-se metastase, esse paciente passa por um tratamento paliativo e esses tratamentos sdo cada vez mais caros e cada
vez mais dificeis de a gente conseguir pelo SUS, porque nds impactamos em custos, em orgamento.

Agora, se nés pudéssemos ter esses tratamentos, esses canceres diagnosticados conforme alei - porque nés temos umalei
gue é para, em 30 dias, nds termos o diagndstico dado, e ai, entdo, 60 dias parainiciar o tratamento -, se essas pessoas hao
precisassem esperar um ano parainiciar o tratamento, com certeza aguele medicamento ndo seria um medicamento téo
caro. Nos temos medicamentos acessiveis, pelo SUS, para essas pessoas. Entdo, eu acho importante agente estar aqui para
falar justamente sobre 0 acesso ao diagndstico precoce, porgque € esse 0 mais importante hoje, € o que salva mais vidas.

Quero aproveitar também para pedir, entdo, ao Presidente da Republica - depois de todo esse trabalho de mais de cinco
anos e de ser agora aprovada aqui, no Senado e na Cémara- que aL el dalmunoterapiareal mente, além de ser sancionada,
seja efetiva, que as pessoas tenham acesso.

Eu fico imaginando: se sdo 700 mil casos, entéo sdo mais de 7 milhdes de familias que vivem com isso, porque, se vocés
estdo vivendo ha dez anos, se vocés viveram dez anos...

A SRA.LAIRA DOSSANTOSINACIO (Fora do microfone.) - Naverdade, com umavoluntéria, foram dez anos. Com
aminhafilha, foram mais ou menos 3 anos de tratamento, mas tem criangas ai que...

A SRA. IRIANA CUSTODIA KOCH - Mas isso é para o resto da vida, néo é?
A SRA. LAIRA DOS SANTOSINACIO (Fora do microfone.) - Exatamente.

A SRA.IRIANA CUSTODIA KOCH - Tuimaginas: todos 0osanos s3 700 mil familias, maisde 7 milhdesdebrasileiros;
eal, se vocé for pegar em termos de familias, so praticamente todas. Quem ndo tem uma pessoa com cancer nafamilia?
S0 200 tipos de cancer.

Quando a gente fala em cancer, parece que € uma doenca so, mas sao diversos tipos de doencas, sdo diversos tipos de
protocolos, sdo diversos tipos de medicamento. Entéo, é importante que seja visto caso a caso, porque cada caso é o amor
de alguém, cada pessoa... N6s ndo somos nimeros; NGs somos pessoas, Nds somos Maes, nés somos filhas, nés somos
esposas, Nés somos irmas, e é toda uma sociedade que sofre.

Como a primeira palestrante falou, uma crianga numa cidade pequena impactou a cidade toda. Ndo foi s6 a familia, foi
uma cidade, o quanto aquelas pessoas deixaram de produzir pela tristeza, pela dor. Eu me sinto uma leoa quando estou
cuidando das pacientes, mas quando € uma crianga, eu me sinto muito pequena. A gente realmente...

(Soa a campainha.)

A SRA. IRIANA CUSTODIA KOCH - ... ficaimpressionada com aforga que vocés tém em cuidar das criangas.

Entdo, quero parabenizé-los, parabenizar a Senadora, principalmente por esta audiéncia, que € muito importante. Quero
parabenizar as mulheres que trabalham com céancer, quero parabenizar a Femama também - nds estdvamos ontem aqui
na 132 conferéncia.
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NOs somos variasfrentestrabalhando contrao cancer. Somos gotas no oceano, mas, sem essas gotas, 0 0ceano seriamenor,
gente. Entdo, meus parabéns, muito obrigada e desgjo muitafor¢ca. Que a senhora sempre possatratar de tantos assuntos...
S&o tantos projetos de lei que a senhora ja conseguiu colocar, € mais um hoje, j& entrando na pauta.

Desgjo forga e sucesso para vocés todas. Quero dizer que ndo foi em véo a vida da sua filha, e continue o seu trabal ho,
gue é maravilhoso. Meus parabéns!

A SRA. PRESIDENTE (Dra. Eudécia. Bloco Parlamentar Vanguarda/PL - AL) - Muito obrigada, Iriana, pela sua
participacdo. Foi incrivel a suafala, gjudou-nos muito neste debate. Parabéns a vocé, que trabalha com tanta dedicacéo
na Amucc.

Eu quero dizer aqui, como todas nos sabemos, que o melhor tratamento... Eu costumo dizer assim, palavras minhas: o
melhor tratamento € o diagnostico precoce, ndo €? Porque é obvio: se nds diagnosticamos o neuroblastoma e todos os
outros tipos de canceres em fase precoce, nds teremos grandes chances de cura desse paciente, e isso diminui 0 impacto
orcamentario do Governo Federal de tratar os canceres em estagio avangado, porque, quanto mais avanga o cancer para
aforma metastética... Inclusive, para cuidados paliativos, € mais oneroso tanto para a nagdo como para os estados e 0s
municipios.

Ent&o, quero agradecer cada uma de vocés. a Dra. Patricia, a Dra. Nathalia, a Dra. Teresa, a Maria Angela, que estd aqui
ainda. Grata pela participacdo, Maria Angela.

Também quero cumprimentar a Laira, que, brilhantemente, nos gjudou a ter mais informagdes sobre o neuroblastoma,
falou do caso da sua filha, a Ana Jilia, que, como a Iriana falou, veio para deixar um legado - pode ter certeza disso -,
e a esse legado nos vamos fazer jus por cada dia que ela passou aqui com vocé. E eu vou dizer conosco por tabela, ta?
Que passou conosco.

A SRA. IRIANA CUSTODIA KOCH - Uma sugest3o... Para colocar o nome do projeto como Anaju.

A SRA. PRESIDENTE (Dra. Eudécia. Bloco Parlamentar Vanguarda/PL - AL) - E, olha ai! T4 bom. Vou considerar
essa sua colocagdo, muito pertinente.

Quero cumprimentar aDra. Suyanne, que, brilhantemente, representou o Ministério da Salide. Muito grata, Dra. Suyanne.

Também quero cumprimentar a Iriana, que, como sempre, esta aqui na Casa, lutando por pauta de doencas
oncol dgicas, especialmente a parte de doengas oncol dgicas em mulheres.

Quero agradecer a cada um que participou direta e indiretamente.

E aqui eu quero cumprimentar a Renata do Distrito Federal, a Bianca de Sao Paulo, aMaria do Parde o Victor de Goiés,
porque €eles fizeram algumas questdes, participaram. Temos muitos participantes remotamente, através do e-Cidadania,
também através do e-mail aqui do Senado. Entéo, eles participam sempre, também através da Ouvidoria... Eles sempre
participam dos nossos debates.

Por isso, quero agradecer e dizer a vocés, Renata, Bianca, Maria e Victor, que as suas perguntas eu vou repassa-las para
todas as colegas que participaram desse momento da sesséo de debates em relagdo ao neuroblastoma, e as respostas serdo
colocadas nos e-mails, respectivamente. V océs terdo, sim, as respostas.

E aqui eu quero colocar paravocés que participaram desse debate que irdo chegar paravocés, colegas, esses e-mailsdessas
perguntas. Vocés, por gentileza, respondam a essas perguntas, porque isso faz todaa diferencano nosso debate. E, depois,
aresposta de vocés nds encaminharemos a todas essas pessoas que participaram aqui através do e-Cidadania.

Muito grata.

Figuem todos com o nosso Deus, abencoando a cada uma de vocés, a cada um de nds, para que a gente tenha forgas
para continuar lutando e avangando nessa pauta to importante que € a nossa luta contra o cancer e aqui, especialmente,
contra o neuroblastomal

Muito grata.
Nada mais havendo atratar, declaro encerrada a presente reuni&o.
Meu grande abraco.

(Iniciada as 9 horas e 45 minutos, a reunido é encerrada as 11 horas e 57 minutos.)
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