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ATA DA 12 REUNIAO DA SUBCOMISSAO TEMPORARIA COM O OBJETIVO DE DEBATER PROPOSTAS
RELACIONADAS A PREVENGCAO E AO TRATAMENTO DE CANCER. DA 42 SESSAO LEGISLATIVA
ORDINARIA DA 572 LEGISLATURA, REALIZADA EM 26 DE MARCO DE 2026, QUINTA-FEIRA, NO
SENADO FEDERAL, ANEXO I, ALA SENADOR ALEXANDRE COSTA, PLENARIO N° 9.

As nove horas e quarenta e cinco minutos do dia vinte e seis de marco de dois mil e vinte e seis,
no Anexo |l, Ala Senador Alexandre Costa, Plenario n® 9, sob a Presidéncia da Senadora Dra.
Euddcia, reline-se a Subcomissdao Temporaria com o objetivo de debater propostas relacionadas
a prevencgdo e ao tratamento de cancer com a presenca dos Senadores Dr. Hiran e Damares
Alves, e ainda dos Senadores Styvenson Valentim, Veneziano Vital do Régo, Eliziane Gama,
Marcos Rogério e Augusta Brito, nao-membros da comissao. Deixam de comparecer os
Senadores Mara Gabirilli e Paulo Paim. Havendo numero regimental, a reunido é aberta. Passa-
se a apreciacao da pauta que divide-se em duas partes: 12 Parte - Deliberativa. ITEM 1 -
Requerimento da Subcomissao Temporaria com o objetivo de debater propostas
relacionadas a prevencao e ao tratamento de cancer. n° 1, de 2026 que: "Requer, nos
termos do art. 58, § 2°, Il, da Constituicdo Federal e do art. 93, I, do Regimento Interno do
Senado Federal, a realizagcdo de audiéncia publica, com o objetivo de debater o neuroblastoma
no Brasil: urgéncia no acesso ao tratamento pelo SUS para salvar vidas na primeira infancia."
Autoria: Senadora Dra. Eudocia (PL/AL). Resultado: Adiado. ITEM 2 - Requerimento da
Subcomissdao Temporaria com o objetivo de debater propostas relacionadas a prevencao e
ao tratamento de cancer. n° 2, de 2026 que: "Requer, nos termos do art. 58, § 2° II, da
Constituicdo Federal e do art. 93, II, do Regimento Interno do Senado Federal, que na Audiéncia
Publica objeto do REQ 1/2026 - CASCANCER seja incluida a convidada que especifica." Autoria:
Senadora Dra. Euddcia (PL/AL). Resultado: Adiado. 22 Parte - Audiéncia Publica Interativa,
atendendo aos requerimentos REQ 1/2026 - CASCANCER, de autoria Senadora Dra. Euddcia
(PL/AL), e REQ 2/2026 - CASCANCER, de autoria Senadora Dra. Euddcia (PL/AL). Finalidade:
Debater sobre o neuroblastoma no Brasil: urgéncia no acesso ao tratamento pelo SUS para
salvar vidas na primeira infancia. Participantes: Patricia Shimoda lkeuti, Representante da
Sociedade Brasileira de Oncologia Pediatrica - SOBOPE; Nathalia da Silva Halley Neves,
Coordenadora do Grupo Brasileiro de Tratamento para Neuroblastoma da Sociedade Brasileira
de Oncologia Pediatrica - SOBOPE; Teresa Cristina Cardoso Fonseca, Presidente da
Confederacao Nacional de Instituicdes de Apoio e Assisténcia a Crianca com Cancer - CONIACC;
Laira dos Santos Inacio, Presidente do Instituto ANAJU; Suyanne Camille Caldeira Monteiro,
Coordenadora da Politica de Prevencdo e Controle do Cancer do Ministério da Saude; e Iriana
Custédia Koch, Vice-Diretora Administrativa da AMUCC - Amor e Unido Contra o Cancer.
Resultado: Realizada. Nada mais havendo a tratar, encerra-se a reunido as onze horas e
cinquenta e sete minutos. Apos aprovacao, a presente Ata sera assinada pela
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Senhora Presidente e publicada no Diario do Senado Federal, juntamente com a integra das notas
taquigraficas.

Senadora Dra. Eudodcia
Presidente da Subcomissdo Temporaria com o objetivo de debater propostas relacionadas a
prevencado e ao tratamento de cancer.
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Esta reunido esta disponivel em audio e video no link abaixo:
http://www12.senado.leg.br/multimidia/eventos/2026/03/26

A SRA. PRESIDENTE (Dra. Eudécia. Bloco Parlamentar Vanguarda/PL - AL. Fala da
Presidéncia.) - Bom dia a todos aqui presentes e aos colegas Senadores e colegas Senadoras que

estao remotamente.

Havendo numero regimental, declaro aberta a 12 Reunido da Subcomissao Temporéria com
o objetivo de debater propostas relacionadas a prevencao e ao tratamento de cancer, da 42
Sessao Legislativa Ordinaria da 572 Legislatura.

A presente reunigo divide-se em duas partes: a primeira parte destina-se a deliberagao de
requerimentos apresentados a Subcomisséao; a segunda parte atende aos Requerimentos n°s 1 e
2, de 2026, da CASCANCER, de minha autoria, para a realizagdo de audiéncia publica com o
objetivo de debater sobre o neuroblastoma no Brasil: urgéncia no acesso ao tratamento pelo SUS

para salvar vidas na primeira infancia.

Como o quérum para deliberagdo ainda néo foi atingido, vamos iniciar a reuniao pela

segunda parte.

Informo que a audiéncia tem a cobertura da TV Senado, da Agéncia Senado, do Jornal do
Senado, da Radio Senado, e contara com os servigos de interatividade com o cidadao: Ouvidoria,
através do telefone 0800 0612211, e Portal e-Cidadania, por meio do enderego
www.senado.leg.br/ecidadania, que transmitird ao vivo a presente reunido e possibilitara o

recebimento de perguntas e comentarios aos expositores via internet.
Quero aqui cumprimentar...

Quero fazer antes algumas observagées: a reunido sera interativa, como eu ja falei, e
também nés temos aqui dois requerimentos da minha autoria, Requerimentos n°s 1 e 2, de 2026,
da Subcomissdo CASCANCER.


http://www12.senado.leg.br/multimidia/eventos/2026/03/26
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Quero cumprimentar aqui os convidados para esta audiéncia publica de grande relevancia.

Quero cumprimentar a Dra. Patricia Shimoda lkeuti, que estd aqui presencialmente, que é
representante da Sociedade Brasileira de Oncologia Pediatrica (Sobope).

Por gentileza, pode vir, Doutora, fazer parte aqui da mesa, compor a mesa.
Meus cumprimentos. Seja muito bem-vinda! 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
Pediatrica (Sobope), que esta por videoconferéncia.

Seja muito bem-vinda a este debate, a esta audiéncia publica, Dra. Nathalia, que é uma
audiéncia de grande relevancia! Quero agradecer a vocé e a todos aqui que estdo
presencialmente e também por videoconferéncia, que aceitaram o 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 é Presidente da
Confederagdo Nacional de Instituicoes de Apoio e Assisténcia a Crianga com Céancer (Coniacc),

que esta por videoconferéncia também.
Quero aqui cumprimentar a Dra. Teresa.

Muito grata, Dra. Teresa, por vocé estar aqui conosco, numa manha de quinta-feira,
debatendo o tema de tanta importancia para as nossas criangas aqui de todo o nosso Brasil, dos
nossos estados e do Distrito Federal.

Quero cumprimentar também a Maria Angela Marini Vieira Ferreira — que ja se apresentou
aqui; tive o maior prazer em conhecé-la pessoalmente.

A Maria Angela é Diretora de Relacionamentos e Parcerias da Confederagdo Nacional de
Instituicdes de Apoio e Assisténcia a Crianga com Céancer (Coniacc).

Seja muito bem-vinda, Dra. Maria Angela.

Apesar de vocé nao palestrar, a sua participagao esta sendo de alta relevancia aqui conosco.

Entao, vocé tem o mesmo peso, mesmo sem vocé fazer alguma apresentagéo.
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E quero lhe agradecer por vocé estar aqui conosco nessa luta, porque, juntos e juntas, somos
mais fortes para lutar contra o cancer.

Quero cumprimentar a Dra. Laira dos Santos Inacio, que é Presidente do Instituto Analu,
que esta aqui 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 para mim, como
Presidente da CASCANCER, que é uma Subcomissao da CAS (Comissao 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 é Coordenadora da Politica de Prevengéao e Controle do Cancer
do Ministério da Saude, que esta por videoconferéncia.

Dra. Suyanne, muito grata pela sua presenga aqui conosco, mesmo que remotamente. E
motivo de muita alegria saber que o Ministério da Saude esté participando deste momento téo
importante para nossas criangas.

Quero também cumprimentar a Dra. Iriana Custédia Koch, que é Vice-Diretora
Administrativa da Amucc, que é uma associagdo chamada Amor e Unigo contra o Cancer - que

nome lindo, ndo é, Dra. Iriana?

Eu quero que, por gentileza, vocé venha compor a mesa, Dra. Iriana, porque, no final, vocé

vai nos dar a alegria de ouvir um pouco do que vocé tem para nos dizer, da sua experiéncia.
Por gentileza, pode vir compor a mesa.
Eu quero comegar aqui a nossa audiéncia... (Pausa.)
Quero dar continuidade a audiéncia publica fazendo algumas consideragoes.

Cada palestrante tera dez minutos, porque isso otimiza o nosso tempo, e a gente tem mais
tempo de debater. Entéo, eu pego as senhoras...

Que bom! Olhem, um time de mulheres, s6 tem mulher aqui! Nossa, que maravilha! Isso é
muito bom.
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Entdo, eu pego as senhoras que, por gentileza, cada uma faca a sua colocagdo, a sua
palestra, as suas consideragdes, durante dez minutos, para que a gente torne mais interativa a
nossa audiéncia publica.

Eu vou comegar convidando a Dra. Teresa Cristina Cardoso Fonseca.

Dra. Teresa, vocé tem dez minutos para sua palestra. E, mais uma vez, grata pela sua
participagéo.

A SRA. TERESA CRISTINA CARDOSO FONSECA (Para expor. Por videoconferéncia.) - Bom
dia a todos e a todas, esse time de mulheres fortes que batalha muito pela saude da populagao
brasileira, especificamente das criangas brasileiras.

Aqui eu queria parabenizar a Dra. Eudécia por estar aqui, convidando a gente, neste
momento, para debater um assunto tao importante para a populagéo brasileira, especificamente
para as criangas brasileiras.

Como eu tenho dez minutos, eu vou me apresentando agora e eu vou compartilhar a minha
apresentacao. (Pausa.)

Vocés estdo conseguindo visualizar? (Pausa.)

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

sim, Dra. Teresa.
A SRA. TERESA CRISTINA CARDOSO FONSECA (Por videoconferéncia.) — Ta.

Entdo, como eu ja falei anteriormente, meu nome é Teresa Cristina Cardoso Fonseca. Eu sou
Presidente da Confederagdo Nacional de Instituicoes de Apoio e Assisténcia a Crianga e ao
Adolescente com Cancer aqui do Brasil, chamada Coniacc, e estou com muito orgulho de estar
participando deste evento hoje, que aborda uma tematica de extrema importancia para crianga e
adolescente com cancer do Brasil.

Eu poderia agora comegar falando sobre as taxas de cura, quando a gente tem o uso da
medicacédo dinutuximab e quando a gente ndo tem o uso da medicagéo dinutuximab, em que a
gente vé uma diferenga estatisticamente significativa da sobrevida dessas criangas, mas,
representando a Confederagao Nacional de Instituigbes de Apoio e Assisténcia a Crianga e ao
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Adolescente com Céancer, eu vou, neste momento, falar sobre histéria de pessoas, e essa histéria
que eu vou contar é uma histoéria real.

Obviamente, as fotos ndo sdo do paciente, sdo fotos tiradas da internet, e o nome eu
troquei, para ndo identificar a familia.

Na verdade, Jo&o, de trés anos de idade, comegou com uma irritabilidade e um aumento
de volume abdominal importante. Nesse momento, comegou a ter o que eu chamo de exoftalmia

- 0 olho aumentou -, e apareceu uma mancha roxa.

Joao 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 regiao suprarrenal,
mas que ele também ja tinha uma doenga disseminada com lesées dsseas difusas e a medula

6ssea infiltrada, que é a nossa fabrica de sangue.

Jodo comecgou logo o tratamento, houve uma melhora muito réapida. Ele ficou ativo,
brincando...

A familia nunca atrasou a quimioterapia, fez a cirurgia no momento correto, entrou em
remissédo total da doenga, foi para transplante de medula 6ssea, e, nesse momento, foi colocado
para a familia que a possibilidade de usar uma outra medicagdo poderia melhorar as taxas de
cura do seu filho.

Essa crianga ficou, o tempo todo, dentro de uma casa de apoio, na cidade de Itabuna, com
sua familia, e sensibilizou a todos: voluntarios, 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 medicacéo, apds trés meses, a crianga apareceu com uma tumoragao no
cranio - na cabega -, e foi constatado que a doenga tinha voltado.

Duas semanas apos esse quadro, a crianga faleceu.

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

E ébvio 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 —; nés temos, do lado direito, as instituicbes de apoio que déo
apoio a essas familias. Entao, praticamente em todos os lugares onde vocé tem um tratamento

de cancer, vocé tem uma instituicdo de apoio que apoia essa familia.

Entao, essa rede, criada pela sociedade civil organizada, mudou a histéria do cancer
infantojuvenil no Brasil e obviamente ela esta diretamente ligada a tudo que possa melhorar as
taxas de cura e a qualidade de vida tanto das criangas e adolescentes com cancer como das suas
familias.

Entdo, essas instituigdes se organizaram, e é o que nds chamamos de confederagao
nacional, chamada Coniacc.

A gente entende, como sociedade civil, que, quando a gente fala de uma medicagéo,
principalmente de uma medicagado de alto custo, a gente se pergunta: "Serd que o pais tem
condigao de ofertar essa medicagéo para a populagéo brasileira?". Quando a gente fala em custo,
€ 6bvio que a gente, na nossa casa, sempre estuda: é possivel, ndo é possivel? Mas o fato é que
o cancer infantojuvenil é uma doenca rara, ele corresponde em torno de 3% ao cancer do adulto.
E o neuroblastoma é um cancer raro - infantil e raro —, um ndmero menor ainda. Entéo, vocé tem
uma taxa de incidéncia de 8,8 por 1 milhao de criangas, € uma doenga que acomete um ndmero
muito pequeno de criangas. E, quando a gente especifica, principalmente, aquelas de alto risco,
isso vai dar, pelos dados do Instituto Nacional de Cancer, em torno de 340 casos novos por ano.

Entao, além de ser um nimero muito pequeno, o neuroblastoma é uma doenga que atinge
criangas muito pequenas. Entdao, como o tamanho é pequeno, como a superficie corpdrea é
pequena, com peso pequeno, ela vai usar, pelos célculos, pelo peso e pela superficie corpérea,
uma quantidade menor, quando comparada com o adulto.

Mas eu estou aqui também para falar do outro lado do custo.
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Que custo é esse, quando a gente fala de saide? N6s ndo estamos falando de um banco,
nés nao estamos falando de um supermercado; nés estamos falando de sadde das pessoas
brasileiras, da populacdo brasileira, a qual o governo brasileiro tem obrigagao 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 negdcio, para poderem cuidar do filho, e, quando terminou, com a
morte do filho, eles ndo conseguiram voltar a trabalhar num periodo de tempo? Qual foi o custo
psicolégico para aquele irm&o? Porque, quando os pais vieram para tratar desse filho que estava
doente, o outro ficou com a avo e se viu rapidamente sem sua familia, sem seu pai, sem sua mae,
sem seu irmé&o. E, apesar de tudo isso, ele viu seu irmao falecer e viu seus pais entrarem em
depressao. Qual é o custo disso para a nagao brasileira? Se vocé estéa falando de uma crianca de
trés anos, que deveria viver mais 70 anos, e essa trajetéria foi interrompida pelo cancer, o que a
gente esta falando que o Brasil deixou de ganhar? O que poderia ser essa crianga no futuro? Que
profissional ele poderia ser? Ele poderia até ser um Senador; ele poderia ser um médico, como
eu; ele poderia até ser um Presidente da Republica, mas essa histéria foi interrompida pelo cancer.
Qual foi o custo social que isso trouxe? Uma familia fragilizada, que 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 que uma oncologista pediatrica ndo se familiariza com a morte?". A
questao néo é se familiarizar com a morte. A questéo é saber que essa crianga morreu podendo
ter sido salva se tivesse a oportunidade de usar o medicamento. Eu tenho certeza absoluta de que
ele ia curar? Obviamente que n&o; mas, para mim, para os voluntarios, para a familia e para toda
a sociedade civil organizada, ficou a sensagéo de que poderiamos ter feito algo a mais por essa
crianga, e nao fizemos.

Entéo, finalizando, aqui, neste momento, Senadora, a gente nao esta falando s6 do custo;
nés estamos falando de um investimento para a nagao brasileira, um investimento na saude dessa
familia, um investimento na "producéncia" dessa familia, e de uma crianga cuja vida foi
interrompida. E a gente perde a oportunidade de ter, no futuro do Brasil, um jovem que poderia
estar contribuindo com a nossa nagéo.
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Entao, neste momento, eu queria agradecer - deixo aqui meu e-mail — pela possibilidade
de estar contando essa histéria que faz parte da histéria de varias criangas e varias familias do
Brasil.

Muito obrigada.

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

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 a bandeira da saude e, dentro da saude,
especialmente e prioritariamente, a causa das doengas oncoldgicas. E, como pediatra que sou, é
triste escutar esse relato, escutar o caso dessa crianga com trés aninhos ter desenvolvido
neuroblastoma e, como vocé colocou muito bem aqui, os impactos que aconteceram na familia
dessa crianga e, por tabela, na sociedade, porque uma crianga que, como vocé bem colocou... Até
anotei tudo o que vocé colocou, de tdo importantes os dados e as suas colocagoes, que foram
muito pertinentes.

Entdo, teve um custo social altissimo, em que a familia ficou superfragilizada, porque,
acontecendo isso com uma crianga de trés anos, é como se todos morressem juntos. O
irmaozinho foi morar com a avé, entéo ficou longe dos pais e do outro irmaozinho, depois vindo
a perder o irmaozinho. Eles perderam o seu negécio - salvo engano, era um supermercado que
os pais tinham e o perderam. Entao, na verdade, a falta dessa droga ou dessas drogas, Dra. Teresa,
que ele precisaria... E a comunidade juntou as méaos e lutou para comprar essa medicacao, s6 que
a doenga oncoldgica, o cancer é tempo-dependente - ele é tempo-dependente. Um dia para um
paciente oncolégico, vou colocar assim, € um ano, porque, enquanto noés, que, gragas a Deus, ndo
temos esse diagnéstico, tudo bem ser para a semana, para o0 més, daqui a seis meses, tudo bem,
mas tem muitas doencgas crénicas... E a gente sabe que todas as doencgas cronicas tém que ser
tratadas, alias, todas as doengas no momento correto e sem falhas, mas especialmente o cancer,
pois é totalmente tempo-dependente. Entdo, enquanto a gente estd esperando 24 horas, o tumor
esta ali fazendo suas mutagdes, dividindo as células e aumentando. Olha bem, a crianga voltou a
doenga - essa crianga que vocé colocou, Dra. Teresa, voltou a doenga —: no caso, no 0sso, no
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cranio; ndo no cérebro, ndo no encéfalo, mas, sim, no cranio, na calota craniana. E, logo depois,
ele foi a 6bito - com 15 dias. Entao, ele veio em um quadro, assim, bem avassalador. Ent&o, isso
se viu, Dra. Teresa.

Gostei muito da sua apresentagéo, porque vocé falou de um caso, e esse caso falou sobre
tudo. Entéo, achei muito, muito pertinente e queria até fazer uma consideragéo.

Eu n&o sei qual era a droga que vocé queria que, na oportunidade, Dra. Teresa, ele recebesse,
mas ele usou a quimioterapia, e eu sei o quanto fazem a diferenga as imunoterapias, certo? E nés
temos duas imunoterapias que sdao muito importantes nesse tratamento, principalmente no
neuroblastoma com doenca metastatica: naxitamabe e também o Qarziba, que é o
betadinutuximabe. Entéo, creio eu que de uma dessas drogas ou ambas as drogas - porque, as
vezes, vocés que sao oncologistas somam duas drogas para ter um efeito melhor - estava
precisando essa crianga, e ela nédo teve.

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

A SRA. PRESIDENTE (Dra. Euddcia. Bloco Parlamentar Vanguarda/PL - AL) — Estamos aqui
muito oportunamente com a Dra. Iriana... Ndo, desculpa. Estamos aqui com a Dra. Suyanne
Camille, do Ministério da Saude. Como nés temos aqui um membro do Ministério da Saude,
vemos o0 quéo importante é a participagdo do Ministério da Saude nessas audiéncias publicas.
Entao, no caso dessa crianga, se estivesse disponivel pelo SUS, essa crianga estaria viva com toda
a sua histoéria. E, como vocé colocou, a vida média do brasileiro hoje é de 70 a 73 anos, podendo
chegar até os 80. E ai o que acontece? Ela teria produzido para o Brasil, teria produzido para a sua
cidade da Bahia, tinha avangado. Gente, ela teria tido o direito de escolher viver. Todos nés temos
o direito de escolher viver.

Por que uma crianga 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, esta fadada a morte? A gente néao
pode aceitar isso. A gente ndo pode cruzar os bragos, aceitar e dizer: "N&o, mas é assim mesmo,
guem tem pode sobreviver, quem nao tem, infelizmente, tem que morrer". Nao. N&do é sobre isso.
Nao é "infelizmente tem que morrer". Ndo. O SUS fala de universalidade, equidade.
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Entao, é para isso que ndés estamos aqui, Dra. Teresa e todos que estdo participando, para
que todos, 100% dos brasileiros e brasileiras, tenham o direito a viver, e ndo ter o diagnéstico de
cancer e dizer: "Nao, ja sei que vou morrer porque ndo 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 associagoes, de ONGs, na batalha contra o cancer.

Entao, Dra. Teresa, confesso a vocé que fiquei muito impactada. J& ouvi muitos casos, mas
esse caso me impactou demais. E sabemos que, realmente, o neuroblastoma é uma doenga rara,
mas que ela existe. Trés por cento, como vocé colocou... A estimativa é que o neuroblastoma que
acontece nas nossas criangas seja 3% do cancer de adulto, mas 3% é muito. Se fosse uma crianca
por ano, seria muito. E vocé colocou: 340 novos casos ao ano. Entao, 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, para vocé poder vir a Brasilia e a gente poder fazer uma reuniéo,

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 lkeuti,
que é representante da Sociedade Brasileira de Oncologia Pediatrica (Sobope).

E com vocé a fala, Dra. Patricia. Vocé tem dez minutos para falar — mais uma vez digo -, para
a gente ter tempo de fazer consideragées e debater um pouco mais. Grata pela sua participagéo.

A SRA. PATRICIA SHIMODA IKEUTI (Para expor.) - Obrigada. Bom dia. Eu queria agradecer

o convite.

Eu optei por dar sé uma viséo geral do neuroblastoma para os leigos. O neuroblastoma,
como ja foi dito, € um tumor na crianga, mas ele é o segundo tumor... 0 primeiro tumor mais
frequente na crianga, tirando os tumores sélidos intracranianos. Ele, normalmente, tem uma
incidéncia de 8% a 10% entre os cénceres infantis e acomete, principalmente, as criangas

pequenas — 90% dos casos sdo naqueles menores de cinco anos.
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E o que é o neuroblastoma? Quando a gente estd em desenvolvimento, a gente tem os
neuroblastos, que sdo as nossas células nervosas jovens, e, como toda célula jovem, ela vai
amadurecendo até ficar uma célula madura. No neuroblastoma, existe alguma alteragao - alguma
alteracao genética -, e a nossa maturagao para na célula jovem e essa célula jovem comeca a se
multiplicar de um jeito descontrolado, por isso que ela acomete as criangas pequenas, que estéo

em desenvolvimento.

Os sinais — o quadro clinico — sdo muitas vezes inespecificos, por isso que, as vezes, demora
para ter o diagndstico, porque até vocé ter um médico que tem essa suspeigao, as vezes, tem

uma saga dessa familia, que é 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 intermedidrio, em que a gente faz a
guimioterapia e a cirurgia; e o nosso foco, que é o alto risco.

Qual ¢ a jornada do paciente quando ele tem um diagnéstico de alto risco? E claro que tem
essa histéria clinica — as vezes, demora até ele chegar a um centro especializado —; ai é preciso, é
muito importante a gente ter as ferramentas para fazer um diagnéstico. E no diagnéstico, 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. Entao, a gente precisa de exames de imagem, a
gente precisa de exames de medicina nuclear, nés precisamos de biologia molecular - sé&o
praticamente os principais, o pilar do diagnéstico do neuroblastoma. A partir dai, eu comeco a
quimioterapia para o meu paciente.

Uma quimioterapia, como a gente sabe, ndo é isenta de riscos. E um sofrimento tanto para
a crianga como para a familia. As vezes, demora cinco, seis meses o tratamento para a gente
conseguir uma remisséo, para a gente partir... Nesses casos do alto risco, a gente precisa de
terapias de consolidagéo, entre elas, o transplante de medula 6ssea autélogo: dele para ele

mesmo. Entdo, 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 o sistema nervoso simpatico, normalmente, em cima dos rins, porque a gente tem a
adrenal, ao lado da coluna e no abdémen, na barriga. Entao, a gente precisa de quimioterapia, de
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fazer a cirurgia, e, ai sim, eu preciso também coletar as células que eu vou infundir no meu
paciente no transplante. Ai tem o transplante, que também né&o é facil. Sdo, no minimo, 30 dias
internado, com todo o sofrimento, mais uma vez, da crianca e da familia.

Depois do transplante acabou? N&o, nao acabou. Eu tenho, muitas vezes, que fazer uma
radioterapia no meu paciente onde era a origem do tumor, e ai a gente passa para um dos focos
da reunido, que é a imunoterapia. A imunoterapia normalmente deve ser iniciada em, no maximo,
60 dias poés-transplante para a gente aumentar a chance de sobrevida desse paciente.

O Qarziba, o dinutuximabe, j& vem sendo usado fora do Brasil ha muito tempo como
manutengédo. 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 aprovagéo, surgiu agora — acho que a Suyanne vai falar - o PCDT. E um projeto de
homogenizagédo do tratamento do neuroblastoma, porque, como o Brasil é muito grande, como
foi visto na epidemiologia que foi feita, € tudo meio que concentrado na Regido Sudeste, um
pouco do... Entdo, a gente ndo consegue hoje ter um tratamento uniforme no Brasil, bem como
a gente ndo tem todo mundo tendo os exames diagnésticos que precisa ter. As vezes, a gente vai
em lugares em que a gente ndo tem tudo, por isso que acaba se concentrando no Sudeste e Sul,
e o PCDT é mais para a gente uniformizar essa linha de cuidado, desde o diagnéstico até o
tratamento. Por isso que ainda vocé vé muitos lugares... Cada lugar tem um protocolo que é feito.
Entao, com o PCDT, o objetivo é a gente dar a todo paciente com neuroblastoma as mesmas
condigbes de diagndstico e de tratamento e chegar a aquisicdo da imunoterapia.

Eu acho que: a gente precisa falar da imunoterapia? Precisa, porque tem mais de um ano
que ela foi aprovada pela Conitec, sé que a gente nao pode esquecer que a gente precisa garantir
um diagnéstico para esse paciente. A gente precisa que esse paciente chegue logo a um centro
perto da sua casa, que aquele paciente que tem um diagndéstico no Norte ndo tenha que vir até
Brasilia, ou muitas vezes até o Sudeste, para fazer um diagndstico. N&do, eu preciso que esse
diagnéstico seja uniforme onde quer que esteja esse paciente.

Entéo, é ter um diagnéstico muito bem-feito, um tratamento com as melhores drogas que
a gente pode dar para aquele paciente no nosso contexto e, ai sim, chegar a um transplante e
pensar na imunoterapia. A imunoterapia precisa ser usada? Sim, mas ele precisa chegar até a
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imunoterapia. Tem muitos pacientes que tém indicagdo de usar a imunoterapia no final dessa
jornada, s6 que eles ndo conseguem porque, as vezes, em algum momento do processo, ou ele
nao consegue fazer ou ele tem que ir por vias alternativas.

Entdo, a Sobope esta junto com isso, junto com o PCDT, tem uma luta - todos os
oncologistas pediatricos sabem disso. Eu trabalho num hospital publico em Brasilia que, gragas a
Deus, me da todas as ferramentas para fazer tanto um diagndstico como um tratamento, um
transplante, até chegar na imunoterapia.

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
diagndstico 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, quanto antes
eu entrar com o processo, mais rapido ele vai ser aprovado - mesmo a Conitec tendo aprovado.

O neuroblastoma é um cancer raro, mas néo é raro para quem o tem na familia. Entao, a
gente precisa comecar a olhar para ele com outros olhos. Infelizmente, foi com uma tragédia - e
a senhora sabe - que o neuroblastoma veio ao cenario brasileiro, mas acho que agora, que...

(Soa a campainha.)

A SRA. PATRICIA SHIMODA IKEUTI - ... ele esta no cenario, 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, séo pacientes; pode ser crianga, adulto, idoso, néo
importa! Em nés, médicos, e especialmente em vocés, oncologistas, o impacto é muito grande,
mas imaginem: maior ainda esse impacto é nas criangas, como vocé colocou, porque sao
pessoas... Nas nossas criangas, principalmente o neuroblastoma acontece, na maioria das vezes,
antes de cinco anos de idade, e, numa boa parte dos casos, o diagnéstico ja é um pouco tardio,
ja séo tumores de alto risco. E, como a Dra. Patricia falou, o diagnéstico, as vezes, atrasa e, quando
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chega, as vezes, os colegas que estdo nas UBS, em sua maioria, sdo generalistas, ndo sao
pediatras.

Inclusive, falando nisso, eu sou autora de um projeto de lei em que eu coloco ao menos um
pediatra para cada quatro equipes de saude da familia. Ele esta tramitando na Casa. No momento,
ele foi colocado agora para a relatoria, e estou aguardando esse parecer.

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

Eu queria sé fazer uma consideragao, Dra. Patricia: quando vocé colocou que a Conitec ja
aprovou a droga 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 que lutar e, aqui, nds estamos... Mais uma vez, eu repito: que bom que nés
estamos com a Dra. Suyanne, para que essa aprovagéo... 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 a imunoterapia, dependendo de cada caso, existe
todo um processo. Entdo, 6bvio, nés temos que trabalhar, primeiro, no diagnéstico precoce e
também, os nossos colegas dando o diagnéstico precoce, para termos 0s exames
complementares a contento. Entao, é todo um processo. Doenga oncolégica é um caso a parte,
entdo nés temos que trabalhar sobre isso.

A questao é: a Conitec — uma vez que ela ja aprovou, ela ja fez o papel dela - ja aprovou,
mas que o Ministério da Saude possa fazer com que isso chegue as nossas criangas.

Tem a palavra, para debater, Dra. Patricia. Vocé quer falar?

A SRA. PATRICIA SHIMODA IKEUTI - N&o, é isso mesmo.
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Entéo, foi aprovado em fevereiro de 2025. Tinha um prazo de 180 dias para isso chegar na
pratica, mas nesse meio-tempo - acho que a Suyanne vai poder explicar melhor - surgiu esse
PCDT, que é muito importante, porque nao adianta a gente sé dar imunoterapia e ndo assegurar
o resto.

Eu acho que é preciso a gente assegurar que isso seja feito para todas as nossas criangas,
mas a gente precisa otimizar, eu acho, esse processo, porque ja vai fazer um ano. Em agosto deu
seis meses da aprovagao, e a gente precisa otimizar, para que esse PCDT saia do papel e véa para
a pratica, 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 avango ter sido aprovado pela
Conitec. Mas a gente ndo pode s6 parar por ai; a gente precisa botar em préatica.

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

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

E quero aqui também, aproveitando a sua fala, quando vocé falou do PCDT (Protocolo
Clinico e Diretrizes Terapéuticas), que € um documento oficial do Ministério da Saude, parabenizar
o Ministério da Saude, pela iniciativa de ter criado o PCDT, que estabelece critérios técnicos para
diagnéstico e tratamento.

Mas é como vocé disse, Dra. Patricia, no caso, o Ministério da Saude, especificamente, tem
que colocar isso em pratica de verdade. E a questdo de a Conitec ter aprovado é muito importante
- essa aprovagao —, mas 180 dias para um diagnéstico de cancer, para que seja liberada a droga,
€ muito tempo. A gente nao pode esperar.

A Conitec ja autorizou. Se autorizou, é para acontecer; e ndo ter que voltar para a Conitec
aquele caso especifico, para ela autorizar, para a crianga receber. Isso ndo pode acontecer. E é por
isso que estamos aqui. Vamos lutar com nossas forgas, com a lei, com todos os nossos... Esta me



7 W
%,,,”;"‘: CUTTITENSS

/5
%

SENADO FEDERAL

Secretaria-Geral da Mesa

faltando agora a palavra, mas com tudo que a gente tem de direito, dando as m&os, mas que a
gente possa fazer acontecer tudo isso que esta no papel.

E eu quero Ihe dizer outra coisa, 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 é
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...

Nesse projeto de lei eu coloquei, dentro do TFD, algumas condigdes melhores para esses
pacientes, que foi a questdo de ter transporte interestadual de graca, também ter direito a
passagem aérea com 80% de desconto tanto para o pai e a méae, como para o paciente, tanto
para o paciente como para o acompanhante, independente da idade.

Isso vai ajudar muito, esse tratamento fora de domicilio.

Eu tive a oportunidade de conhecer o Dr. Luiz |4 no Hospital de Amor de Barretos, e ele
falou para mim da dificuldade - exatamente o que vocé falou, Dra. Patricia - de conseguir o
diagnoéstico em tempo recorde e também de conseguir a terapia em tempo recorde. E ele me
falou que, infelizmente, muitas criangas véo a ébito por conta disso, mas vamos continuar lutando
para que essa realidade seja transformada.

Quero agradecer sua participagdo mais uma vez, 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.

Seja bem-vinda, Dra. Nathalia. Estamos aqui para ouvir o que vocé tem a nos dizer para
abrilhantar este debate.

Vocé tem dez minutos, nossa querida Dra. Nathalia.

A SRA. NATHALIA DA SILVA HALLEY NEVES (Para expor. Por videoconferéncia.) - Bom dia
a todos.

Agradeco o convite.
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Acho que é extremamente importante essa discussdo que a gente traz, com pessoas que
estdao no dia a dia com esses pacientes, que se deparam com esses problemas sobre os quais a
gente esta conversando.

A gente sabe que o neuroblastoma é a neoplasia sélida extracramiana mais comum que a
gente tem na infancia e, nos casos de alto risco, apresenta uma mortalidade muito significativa.

Entao, por isso, tem um impacto muito grande na nossa sociedade.

No Brasil, a gente enfrenta o desafio adicional ndo sé da gravidade da doenga, mas um
desafio relacionado ao diagnédstico tardio e ao 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 seja o tratamento mais
multimodal que existe dentro da oncologia. O paciente passa pelo diagnéstico, passa pela
quimioterapia, depois ele passa pela cirurgia, passa pela radioterapia, pelo transplante e pela
imunoterapia.

Entao, é 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. Entéo,
normalmente, 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 ele percorrer esse caminho?
Como esta sendo o acesso para ele poder fazer a estratificagdo adequada?

Quando a gente néo faz uma estratificagéo de risco adequada para esse paciente, a gente
nao consegue definir qual é a melhor terapia e, as vezes, a gente usa até uma terapia inadequada,
porque ele foi estratificado errado.
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Entao, eu acho que é muito importante a gente garantir o acesso aos exames que esses
pacientes precisam fazer: exames de imagem, exames de quantificagdo molecular, como, por
exemplo, o N-Myc, que é extremamente importante para a gente fazer o diagnéstico desses
pacientes...

Entao, ndo sé 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 a terapia ao final da jornada, a gente
sabe que a gente esta reduzindo a chance de sobrevida livre de doenga 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 aquela jornada
e que poderia ter tido um outro desfecho.

Eu acho que essas inovagoes terapéuticas ndo se tratam de opgoes; elas séo componentes
essenciais a esses tratamentos modernos que a gente tem. Resultados melhores véo estar ligados
a concentracao de casos nesses centros especializados, por toda essa jornada que a gente tem.

Entdo, o que a gente propde, como grupo brasileiro, sempre, é a garantia do acesso
universal da estratificagédo 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 ajudar muito os

centros a tratarem uniformemente esses doentes, a estratificarem uniformemente esses doentes.

E o tratamento nao pode ser fragmentado, ele tem que ser um tratamento continuo. A
gente precisa garantir ndo s6 o inicio do tratamento, mas a integralidade de todo o cuidado.

A chance de cura do doente nao pode depender de onde ele nasce, ou de onde ele é
tratado. Ela tem que ser uma equidade em todo o pais. Entdo, acho que a gente tem, como
objetivo de sociedade oncolégica, mudar essa realidade e garantir um acesso equitativo a um
tratamento completo, que seja baseado em evidéncia e que seja baseado na realidade que a
gente tem no nosso pais.

Acho que a minha fala é s6 complementando muita coisa que a Patricia j& colocou. A gente
sabe da dificuldade que essas criangas tém de chegar nesses centros. Entdo, ndo tenho duvida de
que talvez um pediatra na base, na ponta, possa ajudar esse paciente a chegar muito mais rapido
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a esse centro oncoldgico, garantir um diagnéstico mais precoce, e, com isso, a gente ter a jornada
completa do paciente.

A SRA. PRESIDENTE (Dra. Eudécia. 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 nés precisamos, exatamente isso. E, por isso que
nés convidamos vocés, da Sobope, para nos ajudar nessa luta, que néo é facil, nao é facil, mas

aqui estamos cada um exercendo o seu papel, o seu mister.

E, como eu falei anteriormente, com todas as ferramentas que eu tiver enquanto Senadora,
enquanto cidada, enquanto pediatra, eu estarei lutando, juntamente com vocés todas aqui,
mulheres aguerridas, mulheres que sao especialistas em oncologia pediatrica, que nao se cansam
de lutar pelas nossas criangas. E vocés estao de parabéns!

Eu quero aqui fazer uma colocagdo muito importante: hoje é o Dia Mundial do Cancer de
Colo de Utero. Entéo, saindo um pouquinho da esfera do neuroblastoma, das nossas criangas, e
falando de nds, mulheres, mulheres do nosso Brasil, mulheres que lutam para cuidar da sua
familia, para ter oportunidade de trabalho, mulheres que tém trés turnos de trabalho, mas que
estdo ali, firmes, para cuidar da sua familia, serem grandes profissionais e poderem fazer a
diferenca na sociedade.

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

Hoje é o Dia Mundial do Cancer de Colo de Utero, que é um dos canceres que mais matam
na mulher, que mais causam mortes na mulher, que séo o cancer de mama e o cancer de colo de

utero.

E, falando em cancer de colo de utero, eu tenho um projeto de lei que é do HPV, da vacina
nonavalente, porque nés temos, |4 pelo SUS, a quadrivalente, que é muito importante, muito
importante, mas nés ja temos a nonavalente, que pega nove sorotipos do virus que causa o cancer
de colo de utero.
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Noventa e nove por cento dos céanceres de colo de utero sdo causados pelo virus HPV.
Entdo, ndao podemos ficar de bragos dados, sabendo que nés temos essa vacina, que é
imunoprevenivel, relativa as doengas imunopreveniveis. Entao, hoje, nés temos um cancer, que é
o cancer de colo de utero, que mata muitas mulheres, podendo ser prevenido através de uma
vacina, que € a vacina nonavalente, mas, mais uma vez, repito: a quadrivalente é muito, muito

importante.

Que todas as mulheres que estdo nos escutando neste momento possam ir as UBSs e
possam tomar a vacina quadrivalente do SUS, que ela cobre muito os quatro sorotipos
oncogénicos; mas, sé fazendo essa consideragédo, que eu tenho esse projeto de lei da vacina
nonavalente, que ai amplia muito mais a protegao de nés, mulheres.

E aqui eu quero cumprimentar todas as mulheres que ja tiveram diagnéstico de cancer de
colo de utero, que hoje estao curadas, gragas a Deus. Que bom saber de vocés, mulheres que ja

se curaram de cancer de colo de atero.

E quero aqui cumprimentar especialmente as queridas mulheres do nosso Brasil, que estéao
se tratando de cancer de colo de utero. Que vocés possam permanecer vigilantes, que possam
nao parar o seu tratamento, qualquer que seja o tratamento que o colega oncologista instituiu,
seja a quimioterapia, seja a imunoterapia — o oncologista é quem faz a prescrigao caso a caso.

Que vocés nao desistam, porque vocés nao receberam um atestado de morte, quando
receberam esse diagndstico. Que vocés tenham esperanga e nao desistam do tratamento, néo
desistam de vocés, porque a medicina avangou muito, muito, principalmente agora, com as
imunoterapias, que vieram fazer toda a diferenca no tratamento das doencas oncolégicas como

um todo, tanto no Brasil como no mundo.

Entao, mais uma vez repito: diagnéstico de cancer — e aqui eu estou falando de cancer de
colo do utero - ndo é uma sentenga de morte, como era anteriormente. Nés temos muitos

mecanismos para tratar cada uma de vocés.

Entao, estou aqui, como Senadora da Republica, médica, com essa bandeira levantada no
Senado Federal, na pauta da saude, dentro da saude, especial e prioritariamente, nas doengas
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oncoldgicas, e estarei aqui lutando por cada uma de vocés, nossas queridas amigas, cidadas,
guerreiras que fazem toda a diferenga na sociedade do nosso Brasil.

E aqui eu quero especialmente mandar também esta mensagem para minhas queridas
alagoanas: que vocés possam, sim, procurar cada vez mais as unidades basicas de saude, para
termos cada vez mais o diagnéstico precoce, e possam ir a UBS também, para tomar a vacina
quadrivalente do SUS, enquanto, Dra. Patricia, Dra. Nathalia e Dra. Teresa, nés lutamos aqui no
Senado, para aprovar a vacina nonavalente contra o HPV, que é totalmente profilatica 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 atero, 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 diagnéstico
precoce através do DNA-HPV, que é um estudo genético.

As vezes, o Papanicolau ja pega - as vezes, nao -, ja detecta as células oncolégicas. Entao,
vocé ja tem o diagnéstico de cancer. O DNA-HPV é um estudo genético, que ainda ndo tem no
SUS, mas estou lutando aqui no Senado - sou autora desse projeto de lei —, para que todas as
mulheres do nosso pais possam ter direito a fazer o estudo genético para o HPV, que é uma coleta
igual a do Papanicolau, mas vai direto ao exame especifico. E ai, sim, com esse diagnédstico, os
nossos colegas oncologistas, as nossas ginecologistas e os nossos colegas ginecologistas poderao
cuidar dessas pacientes com veeméncia, tendo um painel favoravel para o diagnéstico precoce.

Quero aqui colocar isso neste dia tdo importante, em que a gente esté tratando, nesta
audiéncia publica, de doengas oncoldgicas e, especialmente, do neuroblastoma. Fago essas
consideragdes, uma vez que hoje é o Dia Mundial do Cancer de Colo do Utero.

E aqui eu quero convidar a Dra. Laira dos Santos Inacio, Presidente do Instituto Anaju.
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 estdao fazendo toda a diferenga para os nossos pacientes. Juntas,
conseguiremos avangar mais e mais, porque, quando cada uma dé a sua pequena contribuigéo,
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que nao é pequena, mas vou colocar assim - é grande, mas vou colocar pequena -, nés iremos
longe e cada vez mais avangaremos.

Dra. Laira, muito bem-vinda!
Vocé tem dez minutos para as suas consideragoes.
A SRA. LAIRA DOS SANTOS INACIO (Para expor.) - Bom dia, Senadora.

Bom, eu quero comegcar agradecendo, mas ndo com um agradecimento formal. E um
agradecimento de quem sabe o quanto este espago é 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 Eudécia e Subcomissdo Permanente de Defesa da Crianga, do Adolescente
e da Juventude com Céancer, muito obrigada por abrir este espago, porque, quando esse tema
chega até aqui, ele deixa de ser sé uma dor individual e passa a ser uma responsabilidade coletiva,
e é exatamente disso que nds precisamos hoje.

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

Eu sou méae e hoje eu ndo estou aqui apenas como representante de uma instituigéo; eu
estou aqui como uma méae, que perdeu a filha para o cancer, e ndo existe nada mais antinatural
do que uma mae enterrar um filho.

A minha filha, Ana Julia, teve neuroblastoma, um tipo de cancer raro e agressivo.

Eu vivi o que muitas familias vivem hoje. Eu vi minha filha sentir dor, uma dor que nao cabia

no corpo dela.

Teve momentos em que ela gritava, gritava de dor, e eu a segurava sem conseguir ajudar,
porque ela ja estava com morfina, ja estava com medicamentos mais fortes e, mesmo assim, néo

era o suficiente.

Eu olhava para a minha filha e nao podia tirar a dor dela, e isso destréi qualquer mae.
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A doenca foi avangando, e eu fui vendo a minha filha definhar aos poucos. Ela ficou surda,
ela ficou muda, ela ficou cega. Os érgéos foram entrando em faléncia, e eu estava ali assistindo a
tudo.

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 doenga n&o esperava.

Teve dias em que eu s6 olhava para a minha filha e pedia ajuda a Deus, porque o sistema

nao estava funcionando, e eu néo tinha mais o que fazer.

A minha filha tem nome, Ana Julia, mas o que eu vivi ndo é excegao, ¢ a realidade de muitas
familias aqui no Brasil.

Hoje, o cancer infantil é a principal causa de morte por doenga entre criangas e adolescentes
no Brasil, e, dentro desse cenario, o neuroblastoma é um dos mais agressivos. Ele atinge,
principalmente, criancas pequenas, evolui de forma silenciosa e, frequentemente, é diagnosticado
tarde. Entre 40% e 50% das criangas ja chegam com a doenga avangada.

Mas o que precisa ser dito com coragem aqui hoje nao é sé o cancer que mata; é o atraso,
¢ a falta de acesso, é o sistema que n&o responde no tempo da doenca.

Quando uma crianga adoece com cancer no Brasil, a familia inteira adoece junto. Muitas
maes precisam largar o trabalho, abandonar sua renda, sair da sua cidade, mudar de estado,

porque néo existe tratamento onde elas vivem.

E ai comega outra dor: elas deixam filhos para tras, filhos pequenos, que ficam com parentes,

avos ou, muitas vezes, sem estrutura.

A doenca nao destroi s6 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, alimentagéo, estadia, remédios.

E, quando o tratamento ndo vem pelo SUS, a unica saida é a Justica, mas ai vem outra
realidade que quase ninguém fala: nem toda familia consegue judicializar, porque é caro, porque
€ complexo, porque exige informagao 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,
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processos que ficaram meses, um ano. Um ano para um cancer agressivo! Um ano é a diferenca
entre viver e morrer para uma crianga.

Enquanto isso, existe outro abismo: o custo dos medicamentos. Estamos falando de
tratamentos que podem custar milhdes de reais, R$2 milhées. E me digam: qual familia brasileira
consegue pagar isso? Nenhuma. Entéo, na pratica, o que acontece? A crianga 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 para menos de 25%. Isso

nao é sobre a doenga, isso é sobre quem consegue tratar e quem n&o consegue.

Hoje o Brasil ainda enfrenta auséncia de protocolo nacional estruturado, desigualdade entre
regides, demora na incorporagao de tecnologias, judicializagdo como regra. Isso gera uma coisa
s6: desigualdade de sobrevivéncia. O SUS é um dos maiores sistemas do mundo, mas precisa
funcionar no tempo da doenga, porque o cancer nao espera.

Aqui eu preciso trazer um ponto extremamente importante: a auséncia de um protocolo
nacional estruturado para o neuroblastoma, porque, sem um protocolo definido, o diagnéstico
atrasa, o tratamento varia de hospital para hospital, o acesso as terapias mais modernas se perde

no caminho. E, quando falamos de cancer infantil, tempo nao é detalhe; tempo é vida.

Hoje nés ja temos uma imunoterapia disponivel, o Qarziba, imunoterapia moderna, baseada
em anticorpos monoclonais, que atua estimulando o sistema imunolégico 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 remissdo da doenga. Isso ndo é promessa, isso é evidéncia
cientifica. Essa terapia ja foi aprovada pela Anvisa, recomendada pela Conitec e incorporada ao
SUS, com previsdo de disponibilizagao em até 180 dias. Mas esse prazo ja venceu e as criangas
continuam esperando. Enquanto o processo administrativo acontece, a doenga n&o espera.
Enquanto documentos tramitam, o cancer avancga. Enquanto o sistema demora, criangas morrem.
Nés nao estamos falando de algo que ainda precisa ser descoberto; nés estamos falando de um
tratamento que ja existe, ja foi aprovado, ja foi recomendado, mas ainda ndo chegou a quem
precisa. E ai a gente volta para o que eu disse antes: familias que n&do tém acesso tentam
judicializar, e, quando conseguem, muitas vezes ja é tarde, porque o tempo da Justica néo é o
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tempo do cancer. N6s precisamos de celeridade, nés precisamos de execugao, nés precisamos de
gue o que ja foi aprovado chegue de fato as criangas, porque cada dia de atraso custa vidas.

Mas eu também preciso falar de algo que muitas vezes nao aparece nos relatérios, que € a
forga das criangas. Porque quem esté de fora ndo imagina o que uma crianga com cancer enfrenta.
Sao procedimentos invasivos, dolorosos, repetitivos, pungdes, cirurgias, quimioterapias
agressivas, internagées 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 forga que impressiona, uma forga que muitos adultos nao teriam. Entdo, do
que essas criangas e adolescentes precisam? De um protocolo nacional para o neuroblastoma, de
acesso real as terapias modernas, de incorporagao 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 daquilo que essas
criangas suportam até o fim...

(Soa a campainha.)

A SRA. LAIRA DOS SANTOS INACIO - ... porque muitas delas suportaram o insuportével:

dor extrema, limitagdes progressivas, perdas e, mesmo assim, lutaram até onde o corpo permitiu.

Entao, hoje eu quero deixar aqui a minha homenagem a todas essas criangas, as que estéao
lutando e as que ja partiram. Vocés ndo foram nameros, 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, a nossa Julia, que partiu esta semana. A Julia era doce,
daquelas meninas que iluminam o ambiente sem esforgo. Ela era engracada, tinha um jeitinho
leve, um sorriso que acolhia e era linda, linda por dentro e por fora. Ela lutou contra o
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 da forga, da
superacao. A Julia nos ensinou o que é lutar de verdade.

Pode passar a proxima foto?



VA et
%;”: Eﬂmﬁ“ﬁt\‘

/5
%

SENADO FEDERAL

Secretaria-Geral da Mesa

E ndo posso deixar de falar da mae dela, Taiane. Minha total admiragao a vocg, 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 prépria dor no bolso. Isso é grandeza, isso é amor em
estado puro. Taiane, vocé é uma mae extraordindria, uma amiga incrivel, uma voluntéria
incansavel e um ser humano raro.

E é por essas criangas e por essas maes que nés 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
nao podem esperar. E néds podemos mudar isso hoje, nao amanha. Hoje, porque, no final, ndo é
sobre nuimeros, ndo é sobre orgamento, é sobre criangas que estao apenas pedindo uma chance
de viver.

Muito obrigada.

A SRA. PRESIDENTE (Dra. Euddcia. Bloco Parlamentar Vanguarda/PL - AL) - Dra. Laira dos
Santos Inéacio, estou tdo comovida e tdo impactada que nem sei como vou continuar falando aqui.

Meu Deus! Realmente estd sendo um momento de muita reflexdo para cada um de nés.

Quisera eu que aqui estivesse lotado de governantes, do Presidente da Republica, do
Ministro, mas aqui nés temos — a quem quero agradecer mais uma vez — a nossa querida Suyanne
Camille, que aceitou estar conosco, que é do Ministério da Saude. Quiséramos eu e nds, com
certeza, que aqui nds tivéssemos todos os pais que passaram pelo que a Laira passou, mas aqui
estamos, para que a gente possa lutar por essas pessoas, que as vezes se tornam invisiveis, como
vocé falou, Laira. Ndo sdo numeros, sdo pessoas que fazem e fizeram parte da sociedade, que
deixaram seu legado e que vao existir para sempre.

E quero dizer a vocé, Laira, da minha comogao pelo que vocé falou da sua filhinha, da Ana
Julia, que tanto lutou, como vocé colocou, e lamentar, porque foram 20 processos que vocé
colocou na Justiga, para que a sua filha tivesse direito as medicagdes que os colegas
oncopediatras prescreveram para a sua querida Ana Julia. E motivo, assim, de muito impacto
emocional e, como eu ja falei, de muita reflexado. E pode acreditar, Laira, que, se eu ja lutava aqui,
no Senado, pelas doengas oncolégicas, depois do seu depoimento, depois do depoimento que
vocé deu da Julia...
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E, aqui, eu quero mandar o meu abrago, Taiane, a vocé, que foi uma grande mée, que fez a
diferenga na sociedade, lutando com alegria, como vocé colocou. Apesar de vocé estar em dor,
Taiane, com a sua filha, vocé ajudou outras maes, outras familias que também estavam sofrendo
a mesma dor; e, pelo que eu entendi, foi voluntaria do Analu. E, aqui, eu quero parabeniza-la,
Taiane, e dizer da minha emocéao, neste momento, de saber do caso também da Julia, que lutou

muito, mas, infelizmente, fez esse quadro de hemorragia intracraniana aos 17 anos.

Aqui eu lhe fago uma pergunta, Laira: eu creio que a Ana Julia deve ter tido todos os
tratamentos que foram oportunizados, que foram indicados para ela; creio que isso aconteceu
por ela ter chegado até os 17 anos.

A SRA. LAIRA DOS SANTOS INACIO (Para expor.) - Na verdade, a Ana Jalia, a minha filha,
faleceu...

A SRA. PRESIDENTE (Dra. Eudécia. Bloco Parlamentar Vanguarda/PL - AL) — Nao, a Julia,

por enquanto.

A SRA. LAIRA DOS SANTOS INACIO - A Julia teve, 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
remissao. Entdo 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.

A SRA. PRESIDENTE (Dra. Euddcia. Bloco Parlamentar Vanguarda/PL - AL) - Ta.
E vem a outra pergunta: a Julia tinha plano de saude? Estava na rede suplementar?

A SRA. LAIRA DOS SANTOS INACIO - Na verdade, era pelo plano de saude, e ela fazia

tratamento em Sao Paulo, no Graacc, mas a familia é de Cascavel, no Parana.

A SRA. PRESIDENTE (Dra. Eudécia. Bloco Parlamentar Vanguarda/PL - AL) — Entéo, a Julia,
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, as familias que tém seus pacientes que podem pagar como particular ou na rede
suplementar, normalmente, avangcam no tratamento do céncer, e eles tém chances de sobrevida
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bem maior, infinitamente maior, do que as daqueles pacientes que lutam no SUS para terem
direito 8 mesma droga, ou as mesmas drogas, ou aos mesmos tratamentos; porque aqui vocé
falou de também transplante de medula 6ssea, e ai sdo os mesmos tratamentos, de uma forma
geral. Essa é a diferenga de quem depende exclusivamente do SUS e de quem tem direito a rede
suplementar. Mas, aqui, a gente ndo pode dizer, Laira, que tal familia pode e, entéo, 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 sua familia, com grandes chances de
nao avancar nesse tratamento. Imaginem 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 € muito tempo para doenga oncolégica. Esperarmos 180 dias pela
Conitec... E, como a gente colocou — como eu coloquei e vocé confirmou -, o Qarziba é a melhor
droga atualmente. Se tiver indicagado — cada caso é um caso -, pelos oncopediatras, de comegar
o Qarziba, tem que esperar 180 dias pela Conitec, uma vez que ja foi aprovado pela Anvisa e ja
foi instituido pela Conitec.

E, falando nisso, eu quero aqui 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 das imunoterapias, que ja estava, hd cinco anos, tramitando no
Congresso Nacional. Foi um projeto do nosso querido Deputado Bibo Nunes. Esse projeto é de
2021 - do Deputado Bibo Nunes -, chegou ao Senado, eu consegui ser a Relatora desse projeto,
e, gracas a Deus, em tempo recorde, tramitou no Senado, ja esta aprovado e ja foi para a sangéo
presidencial.

Esse projeto coloca as oito imunoterapias que fazem parte do rol da ANS, eu coloquei essas
mesmas imunoterapias - € l6gico que nds temos muito mais -, mas nem exigi tanto assim;
coloquei no meu relatério que, pelo menos, as oito imunoterapias que estdao no rol da ANS
também entrassem no rol do SUS. E foi aprovado na semana passada ou na semana anterior — ha
15 dias, mais ou menos, tem pouco tempo -, no Plenario do Senado Federal, com muita alegria.
Comemoramos juntos, junto a todas as ONGs, institutos, associagdes que lutam contra o cancer.
Comemoramos, porque nao é facil, em tempo recorde, a gente conseguir aqui, dentro do Senado

Federal, tramitar na Casa e aprovar no Plenério; e ja esta para a sangéo presidencial.



g o * vl 6%
7 W
%,,m;“:rsummﬂ““m\s\‘

/5
%

SENADO FEDERAL

Secretaria-Geral da Mesa

E aproveito a oportunidade para fazer mais um apelo ao Presidente da Republica: que nao
vete esse projeto. Esse projeto, Sr. Presidente, vai salvar vidas. O senhor ja teve cancer - de laringe
- e, com certeza, teve o diagnéstico precocemente, teve o tratamento precocemente; e, gragas a
Deus, o senhor esté curado. Entao, que o senhor possa oportunizar ao seu povo, o povo brasileiro,
as nossas queridas e aos queridos brasileiros do nosso pais, que o senhor possa se sensibilizar
com esse projeto de lei, para o qual unimos forgas aqui, no Senado Federal, e que o senhor venha
a sanciona-lo, para que se torne lei, para que a gente possa, com essa sangao presidencial, colocar
o antes e o depois sobre a sobrevida dos nossos pacientes oncolégicos, colocar uma faixa entre
0 que acontecia antes e o que acontecera depois dessa sangao.

Entdo, com certeza, o indice de sobrevida ird aumentar consideravelmente, e ai,
consequentemente, o indice de mortalidade ira reduzir de uma forma importante. E 6bvio que
iSO n&o vai acontecer, assim, a curtissimo prazo, mas eu creio que, em um tempo breve, a curto

e médio prazo, a gente ja vai ver esse impacto.

Aqui quero fazer este pleito ao Presidente da Republica, j& |he 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 os nossos pacientes oncolégicos de todo
0 NOSSO pais.

Dando continuidade, quero mais uma vez, querida Laira, cumprimentéa-la por essa mae que
lutou tanto - vai ficar guardado no meu coragao. E quando eu falar de doenga oncoldgica, onde
eu estiver, eu vou falar da Ana Julia - pode ter certeza, viu? — e também da Julia.

E aqui eu quero perguntar a vocé, Dra. Patricia, como eu néo sou da area de oncologia -
venho estudando muito, ha muitos meses, oncologia -, quero fazer essa pergunta a vocé. Pode
ser também a Dra. Nathalia, a Dra. Teresa, quem quiser me responder. Eu creio que essa... Mas eu
nao sou oncologista, s6 estou deduzindo como pediatra... Eu creio que essa hemorragia
intracraniana talvez - talvez - nao tenha sido pelo tumor inicial, pelo neuroblastoma, e sim, talvez,
por uma MAV, que é uma malformagéo arteriovenosa, ou alguma outra causa.
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Isso faz sentido? Ou vocés acham que realmente ja foi consequéncia 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 eu, acho que a Natalia, ndo sei se pode falar... E dificil a gente falar de um

paciente que n&o é nosso, porque foram dez anos, entao ela passou por muita coisa.

Entao, é dificil. Eu ndo consigo te falar sim ou ndo, porque a gente nao conhece a histéria
do paciente, a gente ndo sabe de comorbidades, complicagdes, se ela tinha algum fator
predisponente, entdo é muito dificil. Eu ndo consigo te dar essa resposta, néo.

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

Realmente, de fato, fica dificil, e vocé nao tem acesso a todo o relatério dela. Mas por que
eu fiz essa pergunta? Porque ela teve o diagndstico a contento, teve todo o tratamento da rede
suplementar, entdo o que é que eu acredito? Mas isso é o que eu acredito... Também né&o tive
acesso a relatério médico sobre a Julia, mas eu acredito que pode ser que ela ja teve total
remissdo, e que isso tenha sido uma causa que ela poderia ter, independentemente do

neuroblastoma.

Por que eu estou colocando isso? Porque mostra, mais uma vez, que os pacientes que s&o
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, avangando aqui na nossa discussado — obrigada pela resposta, Dra. Patricia —, eu quero
convidar a Dra. Suyanne Camille Caldeira Monteiro, que é Coordenadora da Politica de Prevencao
e Controle do Cancer, do Ministério da Saude, que esta conosco, por videoconferéncia.

Dra. Suyanne, mais uma vez, grata por vocé estar participando desse debate tdo importante.
Entao, com vocé a palavra, e vocé tem dez minutos, Dra. Suyanne.

Muito grata.
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A SRA. SUYANNE CAMILLE CALDEIRA MONTEIRO (Para expor. Por videoconferéncia.) —
Sra. Presidente, Sras. e Srs. Parlamentares, demais autoridades, especialistas, representantes da
sociedade civil, familiares, pacientes e todos que nos acompanham, muito bom dia.

Em nome da Coordenagéo da Politica de Prevengéo e Controle do Cancer Infantojuvenil do
Ministério da Saude, agradego a oportunidade de estar nesta audiéncia publica em que o cancer
infantojuvenil é o tema central da discussao.

Trazer essa pauta ao centro do debate no Senado Federal é reconhecer que estamos falando
de uma condigéo grave, complexa, sensivel, e que exige do Estado brasileiro respostas técnicas,
organizadas e continuas. Também é reconhecer que, quando falamos de céancer na infancia e na
adolescéncia, ndo estamos tratando apenas de assisténcia especializada; estamos tratando de
equidade, de oportunidade diagnéstica, de organizagdao de rede, de acesso a tecnologias e,
sobretudo, de chance real de cura.

Quero comegar trazendo uma contextualizagao importante sobre o momento institucional
que estamos vivendo no Ministério da Saude. Apés décadas em que a pauta oncoldgica esteve
dispersa em diferentes arranjos administrativos, o céancer passou, somente em 2025, a se
relacionar com um departamento préprio no ambito do Ministério da Saude, o Departamento de
Atencao ao Cancer (Decan). E, mais recentemente, especificamente ha trés meses, o céancer
infantojuvenil passou a contar com uma coordenagao especifica e dedicada a essa tematica, a
Cocani.

Trata-se de um avango muito expressivo do ponto de vista... publica, porque confere
visibilidade, capacidade técnica de formulacdo e espago institucional para uma agenda que,
historicamente, precisava disputar prioridade com inimeros outros temas. Essa estruturagao é
coerente com a compreensdao de que a oncologia pediatrica possui necessidades préprias e
demanda coordenacéo especifica para o desenvolvimento de diretrizes, estratégias de rede e
protocolos clinicos préprios.

O Brasil ja se encontra alinhado a iniciativa global para o cancer infantil da Organizagéo
Mundial de Saude, a estratégia CureAll, que tem como meta alcangar, até 2030, pelo menos 60%
de sobrevida para criangas com cancer em todo o mundo. No entanto, no Brasil, 0 nosso desafio
nao é elevar a sobrevida média nacional; o nosso desafio &, também, uniformizar essa sobrevida,
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porque sabemos que os resultados ainda variam significantemente entre regiées, conforme a
capacidade instalada, a organizacdo dos fluxos, o acesso ao diagnéstico e a robustez da rede
assistencial.

E justamente por isso que o pais vem construindo um plano nacional de enfrentamento ao
cancer infantojuvenil, estruturado em trés grandes eixos: diagnéstico oportuno e preciso,
tratamento qualificado e equitativo e qualificagdo dos registros de cancer. Esses trés eixos
traduzem uma compreensdo madura da politica publica: ndo basta tratar, é preciso diagnosticar
melhor, organizar a rede e produzir dados que permitam monitorar e corrigir desigualdades.

No eixo do diagnéstico, temos um problema muito claro. Ainda observamos um percentual
importante de criangas e adolescentes chegando aos servigos especializados com doenga em
estagio avancado, e é importante dizer com clareza: isso nao decorre de fila para atendimento
oncolégico pediatrico. O principal desafio estd antes disto: os sinais e sintomas do céancer
infantojuvenil frequentemente se confundem com manifestagoes clinicas de outras doengas mais
prevalentes na infancia. Isso dificulta a suspeigéo clinica, retarda o encaminhamento e prolonga

o tempo entre os primeiros sintomas e o diagnéstico.

Por esse motivo, o Ministério da Saude estd desenvolvendo o Manual Nacional de Alta
Suspeigao de Cancer Infantojuvenil, em conjunto com mais de 20 especialistas em oncopediatria
voluntarios. A proposta é oferecer um instrumento nacional de apoio a atengéo primaria, a
urgéncia e a regulagéo, com sinais de alerta, fluxos e orientagdes praticas que favoregam o
encaminhamento precoce. O objetivo é qualificar a porta de entrada do sistema, reduzir o atraso

diagnéstico e apoiar processos permanentes de educagéo e saude.

No eixo de tratamento, possuimos uma grande acgao estratégica central que ja estd em
andamento, que é o projeto Oncobrasil: Mapeamento do Cancer Infantojuvenil, em parceria com
a Sobope, a Coniacc e o Einstein, que permitird aprofundar o conhecimento sobre os servigos
habilitados no pais, mapeando infraestrutura, recursos e capacidade de atendimento, protocolos
e condigoes para a condugao de terapias de maior complexidade. Esse mapeamento é essencial,
porque somente conhecendo com profundidade a capacidade instalada nacional conseguiremos
organizar uma rede mais racional, mais equitativa, mais aderente as vocagdes assistenciais de
cada servigo.



& * ] ;“'l"
%;”: Eﬂmﬁ“ﬁt\‘

/5
%

SENADO FEDERAL

Secretaria-Geral da Mesa

A finalidade desse processo ndo é meramente descritiva; o objetivo final é subsidiar a
construgdo de uma nova légica de organizagdo da rede de prevengao e controle do cancer
infantojuvenil, permitindo que o pais avance na definicdo de referéncias assistenciais mais
qualificadas, inclusive para as condigdes que exigem maior grau de especializagédo tecnolégica e

clinica. E nesse contexto que o neuroblastoma se insere em nossas prioridades.

O neuroblastoma foi definido como a primeira neoplasia pediatrica a inaugurar a agenda
de protocolos clinicos e diretrizes terapéuticas no campo do cancer infantojuvenil. Essa escolha
nao foi casual. Ela reflete um entendimento de que se trata de uma doenga de elevada
complexidade, que exige um olhar integral sobre a linha de cuidado, desde o diagnéstico,
estratificagéo de risco e tratamento até a discussdo das necessidades tecnoldgicas associadas.

E eu gostaria de registrar, de forma muito franca, que nao foi simples conseguir priorizar o
PCDT do neuroblastoma. No &mbito da gestao federal, existe uma ampla carteira de necessidades
relacionadas a protocolos clinicos, tanto na oncologia 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 construgao técnica, pactuagao
interna, organizagdo de argumentos, antecipagao de impactos assistenciais e planejamento das
necessidades futuras que emergem quando se decide olhar de forma estruturada para toda uma
linha de cuidado.

Em outras palavras, essa priorizagdo nao aconteceu automaticamente. Ela exigiu
convencimento institucional e capacidade de demonstrar que a oncologia pediatrica possui
necessidades proprias, urgéncias préprias e um nivel de vulnerabilidade que justifica essa
antecedéncia na agenda. E isso sé foi possivel porque agora existe no Ministério da Saude uma
coordenacgéo dedicada ao cancer infantojuvenil, com condigdes de sustentar tecnicamente essa
priorizagédo dentro da estrutura do Departamento de Atencédo ao Cancer.

Outro ponto fundamental desta audiéncia é a discussdo do acesso a medicamentos e da
efetivagcdo de incorporagoes. Nesse sentido, é importante explicar, inicialmente, o que é a
assisténcia farmacéutica em oncologia, a chamada AF-Onco. A AF-Onco é um componente
instituido para disciplinar, no &mbito do SUS, a organizagédo da assisténcia farmacéutica voltada

aos medicamentos oncoldégicos de altissimo custo. Trata-se de um arranjo normativo e
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operacional que passou a estruturar de forma especifica como esses medicamentos poderao ser
financiados, adquiridos, monitorados, pré-autorizados, dispensados e ressarcidos no sistema
publico de saude.

A Portaria Ministerial n°® 8.477, de 20 de outubro de 2025, estabeleceu 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 aquisigéo, a operacionalizagéo,
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 oncolégicos de altissimo custo.

Esse ponto é especialmente importante, porque existe hoje um passivo de incorporagoes
em oncologia ainda nao efetivadas na pratica assistencial. Neste momento, o Ministério da Saude
vem conduzindo pactuagdo com Conass e Conasems, para que esse conjunto de incorporagdes
possa ser efetivado no ambito da AF-Onco de forma organizada, sustentével e com seguranga
operacional para os entes federativos e para os servigos assistenciais.

Também ¢é importante esclarecer que estamos falando de tecnologias de altissimo custo,
com expressiva complexidade logistica e elevada taxa de judicializagdo. Esses fatores aumentam
ainda mais a necessidade de conclusdo da pactuagéo interfederativa, porque a efetivagao dessas
incorporagdes precisa ocorrer com regras claras de financiamento, operacionalizagéo,

monitoramento e responsabilidade sanitaria.

Portanto, quando tratamos da efetivagdo de incorporagées em oncologia, é fundamental
compreender que néo se trata apenas da decisdo de incorporar. H4 uma etapa critica de pac...
Al6? Vocés 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 efetivagcao de incorporagdes em oncologia, é fundamental
compreender que n&do se trata apenas da decisdo de incorporar. H4 uma etapa critica de
pactuagdo e desenho operacional para que a tecnologia chegue, de fato, ao paciente. E
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exatamente essa etapa que vem sendo construida agora no ambito da AF-Onco para que as
incorporagdes pendentes possam ser efetivadas de maneira estruturada e simultanea.

Paralelamente a isso, seguimos acompanhando temas sensiveis que impactam diretamente
a linha de cuidado do neuroblastoma, como desabastecimento de insumos e medicamentos
oncoldgicos estratégicos. Entre eles, destaco desabastecimento nacional e internacional da
ciclofosfamida, medicamento essencial para a oncologia pediatrica e para o tratamento do
neuroblastoma, e também a questao relacionada ao registro sanitario e produgao do iodo-123 -
MIBG, insumo relevante na linha de cuidado dessa neoplasia. Todas essas pautas estdo com agoes

em andamento para mitigagdo no ambito da nossa coordenacgao.

Por reconhecer que o desabastecimento de antineoplésico se tornou um tema prioritario e
estratégico, foi aprovada a criagdo de um nucleo dedicado ao monitoramento dessas ocorréncias
e a articulagdo de medidas mitigatérias sob a coordenagdo da Cocani, considerando que a
oncologia pediatrica é uma das areas mais impactadas quando ha ruptura de oferta desses
medicamentos.

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

Senhoras e senhores, o neuroblastoma sintetiza muito dos grandes desafios da oncologia
pediatrica: a necessidade de suspeigdo precoce, a importancia do diagnéstico oportuno, a
demanda por centros com maior especializagdo, a necessidade de terapias complexas e a
dependéncia de uma rede organizada e de medicamentos disponiveis em tempo certo.

O Ministério da Saude tem total compreensao da gravidade dessa patologia e do impacto
que ela produz sobre criancas e suas familias. Por isso, reafirmamos nosso total empenho em
avangar nas agoes necessarias para qualificar a linha de cuidado, estruturar a rede, viabilizar o
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acesso as tecnologias necessarias e elevar, de forma concreta, as chances de cura desses
pacientes.

Estamos falando de uma agenda que exige persisténcia institucional, coordenagao
federativa e prioridade técnica real. E é exatamente esse o compromisso que o ministério vem

atuando por meio da Coordenacgéo de Prevencao e Controle do Cancer Infanto-Juvenil.

Nosso objetivo ndo é apenas responder a uma demanda imediata, mas construir as
condigbes permanentes para que as criangas com neuroblastoma tenham um diagnéstico mais

precoce, tratamento mais qualificado e um cuidado mais equanime em todo o territério nacional.
Muito obrigada.

A SRA. PRESIDENTE (Dra. Euddcia. Bloco Parlamentar Vanguarda/PL - AL) — Dra. Suyanne
Camille, muito grata pela sua participacéo, pela sua fala. Saber que o Ministério da Saude, com a
sua Coordenacao da Politica de Prevengéao e Controle do Cancer, esta avangando, isso é motivo
de muita alegria para todos nés.

Mas, Dra. Suyanne, eu queria fazer uma pergunta a vocé. Tudo que vocé falou é o sonho de
todos nds, brasileiros. Minhas perguntas sao as seguintes.

Primeira pergunta: a Conitec vai continuar - como vocé colocou, tem vérias medicagoes
incorporadas, aprovadas — controlando os 180 dias para liberar a droga para as nossas criangas?
Deixe-me fazer todas as perguntas, e vocé responde. Porque isso é totalmente inviavel, falando
de céncer, jéa que a audiéncia publica é sobre céancer e, especialmente, sobre o neuroblastoma.
Essa é a minha primeira pergunta.

A segunda pergunta: vocé falou que esse projeto, que vocé esta coordenando, teve inicio
em outubro de 2025. Entao, ja tem alguns meses. A minha pergunta é: ja que foi criado em 2025,
quantos casos, de fato - nao no papel, de fato —, vocés ja atenderam da populagéo brasileira em
relagédo a tudo isso que vocé acabou de falar, dos insumos, das medicagées? Quantos casos — qual
€ a estatistica - vocés ja conseguiram atender de outubro do ano passado para margo? - acho
que é em torno de seis meses, mais ou menos, de outubro para agora, para final de margo. Essa
€ a minha segunda pergunta.
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E eu tenho uma outra pergunta.

Primeiro, eu quero parabeniza-la, Dra. Suyanne, por vocés terem a sensibilidade de colocar
o neuroblastoma, como vocé colocou, entre as doengas oncolégicas. Vocés criaram um protocolo
para atender os casos de neuroblastoma, apesar de serem casos raros. Mas, como a Laira falou -
ou foi a Dra. Nathalia - que um caso na familia ndo é mais raro. Entdo, ndo se trata de niumeros,
nao é? A gente fala como raro, porque € isso que a medicina coloca, os estudos colocam, mas
nao existe cancer raro para as familias. Acontece um caso na familia, um caso em cinco familias,

assim por diante, € muito, é muito.

Entao, eu quero saber de vocg, Dra. Suyanne, como é que estd o andamento dessa questéao
de vocé 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 sé atendendo depois... Quer dizer, no minimo, 180, mas sabemos que
vai muito mais do que 180 dias, certo? Entédo, eu queria que vocé me respondesse essas trés
perguntas. Vao ser de extrema importancia essas respostas.

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

Entao, sao varias questdes diferentes que merecem esclarecimento em separado.

Primeiro, a Conitec. O que a Conitec faz? Ela avalia os processos de incorporagao das novas
tecnologias no SUS. Entéo, ela vai avaliar seguranga, efetividade, custo-efetividade, e vai decidir
se ha condicao dessa tecnologia ser incorporada ao SUS. Quando termina o processo da Conitec,
o Secretério de Ciéncia e Tecnologia decide, e a Conitec apenas recomenda uma incorporagéo ou
uma nao incorporagéo. Essa incorporagao se dé 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 Saude, mas nao esta efetivada. A gente, depois, segue um outro rito, que é
o rito de efetivagdo da tecnologia, porque ai vai precisar ser definido por que mecanismo e com
gue orgamento essa tecnologia vai ser efetivada. Isso porque, muitas vezes, as tecnologias, na
verdade, em quase maioria das vezes em que a tecnologia é efetivada, vocé nao provisionou o
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orgamento para aquela efetivagdo. Depois que ela é incorporada, vocé vai precisar ter o
orgamento para aquela efetivagdo. Entéo, isso é uma questdo. Entao, nés estamos no processo
de efetivagao dessa tecnologia.

Nesse meio de caminho, o que aconteceu em outubro de 20257 - que foi o marco. Foi a
publicacdo da portaria da assisténcia farmacéutica oncolégica, porque n&o existia esse
componente dentro da assisténcia farmacéutica. A assisténcia farmacéutica foi sempre para
medicamentos nao oncoldgicos. Todo o financiamento da oncologia até entao se dava por meio
apenas de Apac. Havia registro em Apac, e o ressarcimento dentro do teto do gestor - registro
por meio de Apac.

O componente da assisténcia farmacéutica vai permitir uma nova légica de financiamento,
em que vocé vai poder optar por financiamento por meio de Apac, para alguns medicamentos;
para outros serd compra centralizada; e para outros serd um mecanismo que se chama registro
de ata nacional. Entdo, o que estd acontecendo neste momento dentro do Ministério da Saude
em pactuagdo com Conass e Conasems? Estao sendo definidas e pactuadas, dentro de um hall
de medicamentos que se tratava do passivo de efetivagdes dentro do departamento de cancer,
quais drogas serao incorporadas por quais mecanismos. E a droga que a gente estd em questao
aqui — betadinutuximabe - esté no rol dessas drogas; entéo, isso esta sendo pactuado. Ai ja nao
€ mais da minha governanga, ja é da area da assisténcia farmacéutica, que esta conduzindo esse
processo, juntamente — pactuando isso - com estados e municipios, para entender como se dara
a oferta dessas drogas e por qual mecanismo.

A gente esperava que isso tivesse ido para a pactuacao na CIT que estad sendo realizada
neste exato momento, mas eu acredito que nao houve consenso. Esperamos que, em breve, na
proxima CIT, isso possa ser pactuado, porque disso depende a efetivagdo da droga — e néo sé
dessa droga, mas de todo o passivo de incorporagdes de drogas oncoldgicas de alto custo que
nés temos dentro do departamento de cancer.

Em relagao a Coordenagao de Cancer - eu tentei anotar aqui todas as perguntas -, ela existe
somente a partir deste ano; entéo, efetivamente ela esté funcionando somente a partir deste ano.
Antes de 2026, ela existia apenas como uma agenda estratégica, digamos assim, dentro da
Coordenacéo-Geral de Cancer.
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Entdo, a Coordenacédo do Cancer Infantojuvenil é bem recente e acontece... Ela se iniciou a
partir de janeiro deste ano, mas a gente ja tinha uma agenda estratégica de planejamento de
acodes enorme que a gente trouxe conosco para dentro da coordenagéo, e, agora, a gente esta
num momento de estruturagdo da nossa equipe, que ainda é bastante reduzida, para que a gente
possa desdobrar as nossas atividades planejadas o mais rapido possivel.

E o PCDT do neuroblastoma, que era uma agéo pela qual a gente vinha brigando ha um
ano para acontecer, e nés batalhamos bastante para que ela subisse na prioridade, passasse na
frente de outros PCDTs muito importantes, também, em relagdo ao cancer... Nés 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 agdes também. E nés conseguimos
que ele subisse na prioridade, depois de muita batalha interna, e ele vai comegar, se tudo der
certo, agora em abril. Entéo, é para o préoximo més porque, independentemente da efetivagao 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 nao vai depender do outro, t4? A efetivagcdo da droga esta
dependendo agora da pactuagéo da AF-Onco, no ambito da CIT, para definir o mecanismo de
financiamento dessa droga, e o PCDT vai caminhar, porque o PCDT nao é um processo rapido, ele
tem o seu rito proprio, ele é conduzido pela Coordenagéo-Geral de Protocolos Clinicos e Diretrizes
Terapéuticas do Ministério da Saude, é uma outra drea, mas a gente participa junto. As duas coisas
vao ser separadas: a efetivagdo da droga, no momento em que acontecer, nao vai ser segurada
porque o PCDT nao esta pronto, mas a gente n&o vai abrir méo 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 disposigdo aqui para
complementar, caso necessario.

Obrigada.

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



gy B * el 56657
7 W
%,,m;“:rsummﬂ““m\s\‘

/5
%

SENADO FEDERAL

Secretaria-Geral da Mesa

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. J& foi um avango colocar o
neuroblastoma dentro desse escopo dos PCDTs.

Agora, pelo que eu entendi... Voltando agora, porque eu sei que nao é sua area, mas ja que
vocé esta representando o Ministério da Saude, pelo que eu entendi, a droga Qarziba, que foi
incorporada pela Conitec, ainda néo foi efetivada. Entdo, em outras palavras, nés ndo temos ainda
essa droga para oferecer para as nossas criangas e nossos adolescentes, ainda esté no papel, e
isso é bem preocupante porque, enquanto a gente esté aqui discutindo o neuroblastoma - e aqui
eu quero avangar as doengas oncolégicas -, pessoas estdo morrendo, no nosso pais, e criangas

também. Entao, espero que seja de uma forma muito célere.

Espero também, mais uma vez, colocar... Espero também que a Conitec saia desse controle
dos 180 dias, porque senédo nao adianta vocés avangarem na questao das terapias de ponta e a
Conitec colocar 180 dias. Nao vai, ndo vai resolver. Foi aprovada, vamos colocar dessa forma.
Estdo |4 incorporadas as imunoterapias, outras drogas que sao pertinentes aos tratamentos do
neuroblastoma e outras doengas oncolégicas, mas ndo chega no paciente. Entéo, a gente 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
Comunicagao e Projetos da Amaviraras — nao sei se ele se faz presente. Quero cumprimenta-lo,
Sr. Guilherme, pela sua presenga aqui, junto com essa moga ai ao seu lado - sempre tem mulher

no meio e isso é motivo de muita alegria...
(Manifestacéo da plateia.)

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

(Manifestacéo da plateia.)

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

E agora eu também quero colocar outra questao muito importante.

Laira, eu quero dizer a vocé e a todos que estao aqui fazendo parte dessa audiéncia publica
que nds iremos elaborar um protocolo, fazer um projeto de lei para termos um protocolo nacional
de neuroblastoma. Nisso, nés teremos a sua participagao e a participagédo de todos, para que
possamos elaborar juntos esse projeto de lei e a gente possa ter, no Senado Federal, na Camara
dos Deputados, enfim, no Congresso Nacional, um protocolo especifico para neuroblastoma, para
gue a gente tenha mais forga de lutar em relagéo aos casos de neuroblastoma. Isso é motivo de
muita alegria estar colocando aqui para vocé. Me sinto muito honrada por ser autora desse
projeto de lei que eu vou elaborar.

Vocé quer falar alguma coisa? Vocé tem a palavra.

A SRA. LAIRA DOS SANTOS INACIO (Para expor.) - Queria agradecer & Senadora e dizer
0 quéo importante é esse protocolo, porque assegura um tratamento digno para as criangas do
Brasil inteiro. E muito injusto uma crianga que nasce em tal local, tal regiao, ndo ter o mesmo
acesso a tratamento que criangas que nascem em outros locais. Entao, 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 participagdo dos nossos

- como o Guilherme esté aqui — homens que s&o sensiveis e que lutam junto conosco.

Agora, eu quero cumprimentar e agradecer a presenga da Iriana Custédia Koch, que é Vice-
Diretora Administrativa da Amucc, que é uma instituicdo chamada Amor e Unido contra o Cancer.

Seja muito bem-vinda, Iriana!
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Vocé é a ultima palestrante e, logo depois, a gente 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 tdo 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, vai abrilhantar este debate.

Dez minutos, Iriana, para vocé fazer as suas consideragoes.
A SRA. IRIANA CUSTODIA KOCH (Para expor.) - Muito obrigada, Senadora, pelo convite.
Quero cumprimentar as pessoas que também estdo aqui na mesa.

Para mim é muito dificil, e muito honroso estar aqui, porque eu atuo com pacientes de
cancer de mama e com mulheres com céancer de colo do utero. E como muito bem a senhora
falou, hoje é o Dia Mundial de Prevencgéo ao Cancer de Colo de Utero. E um cancer que ja deveria
ter sido erradicado no mundo, porque nés temos a vacina, nés temos os exames — o Papa Nicolau
e agora o DNA. E um cancer totalmente prevenivel e curavel, no entanto hoje é o terceiro maior
cancer dentro do Brasil — séo 19 mil casos por ano — e muitos deles ja em estado avangado. Entéo,
nés temos uma grande tendéncia de morte nesses canceres. No Brasil, nés temos hoje 700 mil
casos de cancer anualmente. E ai eu estava vendo que sdo 700 mil amores. Sdo amores de alguém.
Eu fiquei muito, muito mexida com a fala da Laira, porque eu sou mae, sou avé e ndo posso

imaginar a dor de uma mée.

Eu sou advogada e comecei a atuar na causa do cancer justamente em favor do meu pai,
gue 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 a cada exame, e a
cada cirurgia, e a cada quimioterapia, radioterapia, a familia ia sofrendo, a familia ia se diminuindo,
porque a gente vai enfraquecendo. A cada momento, a cada situagéo por que uma pessoa adulta
passou, por que 0O Meu pai passou, eu ndo consigo, de maneira nenhuma, imaginar o que é viver
isso como uma mae: ver o sofrimento, ver o seu filho com dor, o seu filho pedindo ajuda, e vocé
sabendo que existe o medicamento, vocé sabendo que existe a cura ou existe um tratamento

para diminuir aquela dor, e vocé ndo consegue dar isso para o seu filho. E algo inimaginavel. L&
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em Santa Catarina, nés temos também uma associagcdo que é a Avos, cuja Presidente é minha
amiga e ela também perdeu o filho aos 13 anos de idade. Ela disse: "Iriana, depois que eu passei
por isso, eu posso passar por qualquer coisa." E hoje ela também luta pelo direito dos pacientes,
das criangas.

Entao, eu quero te dizer, Laira, que vocé esta no lugar certo, e que a Ana Ju n&o partiu em
vao, nem ela, nem a Julia, nem todas essas outras criangas com quem, eu tenho certeza, vocé
convive e V&, porque vocé esta aqui ao lado de uma Senadora que é uma pessoa fantastica, é
uma mulher que assumiu essa causa aqui dentro desta Casa e, na semana passada, aprovou um
projeto de lei com oito tipos de imunoterapia. Também ela tem um projeto de lei... Ela falou agora
para vocé que ela vai fazer um projeto de lei. Ela tem um projeto de lei, que é o 126, que ela
colocou no ano passado e ja foi aprovado. Entéo, ela tem uma forga... E vocé vai ver que vai andar.
Ent&o, nada, nada, nada foi em vao! Voceé vai honrar a vida da sua filha. E muito emocionante isso.
(Manifestacédo de emocgéo.)

Eu estou aqui em Brasilia — eu vim — pelo Projeto de Lei 265, que é para testes genéticos
para cancer de mama e ja estad ha seis anos tramitando. Ele estéd desde novembro parado aqui
nesta Casa. Eu vim, ontem, falar com a Senadora e eu tenho certeza também de que ela ja vai
pegar essa relatoria. Assim como ela fez com o da imunoterapia, que estava parado ha cinco anos
e do qual agora tivemos a aprovagéo, acredito também que os testes genéticos para cancer de
mama serao aprovados.

Por qué? Porque o tratamento e o diagnéstico precoce salvam vidas. Noventa e cinco por
cento desses 700 mil casos de cancer que nés vamos ter este ano querendo ou n&o... A senhora
disse ontem que 98% s&o curaveis, porém, hoje, no Brasil, 50% dos canceres que sao detectados
ja estao em estado avangado, e isso muda a vida das pessoas. Esses tratamentos, quanto 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 ai 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 nés impactamos em custos, em orgamento.
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Agora, se n6s pudéssemos ter esses tratamentos, esses canceres diagnosticados conforme
a lei — porque nés temos uma lei que é para, em 30 dias, ndés termos o diagnéstico dado, e ai,
entéo, 60 dias para iniciar o tratamento -, se essas pessoas ndo precisassem esperar um ano para
iniciar o tratamento, com certeza aquele medicamento nao seria um medicamento tdo caro. Nés
temos medicamentos acessiveis, pelo SUS, para essas pessoas. Entdo, eu acho importante a gente
estar aqui para falar justamente sobre o acesso ao diagndstico precoce, porque é esse o mais
importante hoje, é o que salva mais vidas.

Quero aproveitar também para pedir, entéo, ao Presidente da Republica — depois de todo
esse trabalho de mais de cinco anos e de ser agora aprovada aqui, no Senado e na Camara - que
a Lei da Imunoterapia realmente, além de ser sancionada, seja efetiva, que as pessoas tenham
acesso.

Eu fico imaginando: se sdo 700 mil casos, entdo sdo mais de 7 milhdes de familias que vivem

com isso, porque, se vocés estéao vivendo ha dez anos, se vocés viveram dez anos...

A SRA. LAIRA DOS SANTOS INACIO (Fora do microfone) - Na verdade, com uma
voluntaria, foram dez anos. Com a minha filha, 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, nao é?
A SRA. LAIRA DOS SANTOS INACIO (Fora do microfone.) - Exatamente.

A SRA. IRIANA CUSTODIA KOCH - Tu imaginas: todos os anos sdo 700 mil familias, mais
de 7 milhoes de brasileiros; e ai, se vocé for pegar em termos de familias, sdo praticamente todas.

Quem n&o tem uma pessoa com cancer na familia? Sao 200 tipos de cancer.

Quando a gente fala em céancer, parece que é uma doenga s6, mas sao diversos tipos de
doengas, séo diversos tipos de protocolos, sdo diversos tipos de medicamento. Entdo, é
importante que seja visto caso a caso, porque cada caso é o amor de alguém, cada pessoa... N6s
nao somos nimeros; Nds somos pessoas, Nds somos maes, ndés somos filhas, nés somos esposas,
nés somos irmas, e é toda uma sociedade que sofre.
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Como a primeira palestrante falou, uma crianga numa cidade pequena impactou a cidade
toda. Nao 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 é uma
crianga, eu me sinto muito pequena. A gente realmente...

(Soa a campainha.)

A SRA. IRIANA CUSTODIA KOCH - ... fica impressionada com a forgca que vocés tém em
cuidar das criancas.

Entao, quero parabeniza-los, parabenizar a Senadora, principalmente por esta audiéncia,

que é muito importante. Quero parabenizar as mulheres que trabalham com cancer, quero
parabenizar a Femama também — nds estdvamos ontem aqui na 132 conferéncia.

Noés somos varias frentes trabalhando contra o cancer. Somos gotas no oceano, mas, sem
essas gotas, o oceano seria menor, gente. Entdo, meus parabéns, muito obrigada e desejo muita
forga. Que a senhora sempre possa tratar de tantos assuntos... Sdo tantos projetos de lei que a
senhora ja conseguiu colocar, e mais um hoje, ja entrando na pauta.

Desejo forga e sucesso para vocés todas. Quero dizer que néo foi em véo a vida da sua filha,
e continue o seu trabalho, que é maravilhoso. Meus parabéns!

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

Eu quero dizer aqui, como todas nés sabemos, que o melhor tratamento... Eu costumo dizer
assim, palavras minhas: o melhor tratamento é o diagnéstico precoce, nao é? Porque é 6bvio: se
nés diagnosticamos o neuroblastoma e todos os outros tipos de canceres em fase precoce, nés
teremos grandes chances de cura desse paciente, e isso diminui o impacto orgamentario do
Governo Federal de tratar os canceres em estagio avangado, porque, quanto mais avanga o cancer
para a forma metastatica... Inclusive, para cuidados paliativos, é mais oneroso tanto para a nagéo
como para os estados e 0s municipios.

Entao, quero agradecer cada uma de vocés: a Dra. Patricia, a Dra. Nathalia, a Dra. Teresa, a
Maria Angela, que estéa aqui ainda. Grata pela participagdo, Maria Angela.
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Também quero cumprimentar a Laira, que, brilhantemente, nos ajudou a ter mais
informacgdes sobre o neuroblastoma, falou do caso da sua filha, a Ana Julia, que, como a Iriana
falou, veio para deixar um legado - pode ter certeza disso -, e a esse legado nds vamos fazer jus
por cada dia que ela passou aqui com vocé. E eu vou dizer conosco por tabela, t4? Que passou
CONOSCoO.

A SRA. IRIANA CUSTODIA KOCH - Uma sugest&o... 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 colocagéo, muito pertinente.

Quero cumprimentar a Dra. Suyanne, que, brilhantemente, representou o Ministério da
Saude. Muito grata, Dra. Suyanne.

Também quero cumprimentar a Iriana, que, como sempre, esta aqui na Casa, lutando por
essa pauta de doengas oncolégicas, especialmente a parte de doencas oncolégicas 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, a Maria
do Para e o Victor de Goias, porque eles fizeram algumas questdes, participaram. Temos muitos
participantes remotamente, através do e-Cidadania, também através do e-mail aqui do Senado.
Entao, 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 relacdo ao neuroblastoma, e as respostas serdo colocadas nos e-mails,

respectivamente. Vocés terdo, sim, as respostas.

E aqui eu quero colocar para vocés que participaram desse debate que irdo chegar para
vocés, colegas, esses e-mails dessas perguntas. Vocés, por gentileza, respondam a essas
perguntas, porque isso faz toda a diferenga no nosso debate. E, depois, a resposta de vocés nés
encaminharemos a todas essas pessoas que participaram aqui através do e-Cidadania.
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Muito grata.

Fiquem todos com o nosso Deus, abengoando a cada uma de vocés, a cada um de nés, para
gue a gente tenha forgas para continuar lutando e avangando nessa pauta tdo importante que é

a nossa luta contra o cancer e aqui, especialmente, contra o neuroblastoma!
Muito grata.
Nada mais havendo a tratar, declaro encerrada a presente reuniao.
Meu grande abraco.

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



