27
SENADO FEDERAL
Gabinete do Senador Lasier Martins

PARECER N° , DE 2022

De PLENARIO, sobre o Projeto de Lei n°® 3.921,
de 2020, do Deputado Bibo Nunes, que institui a
Politica Nacional de Aten¢do a Oncologia
Pedidtrica.

Relator: Senador LASIER MARTINS

I - RELATORIO

Vem a apreciacao do Plenario do Senado Federal o Projeto de
Lei (PL) n°® 3.291, de 2020, de autoria do Deputado Bibo Nunes, que Institui
a Politica Nacional de Atengdo a Oncologia Pediatrica.

O Capitulo I da proposicao estabelece as Disposicoes Gerais.
Com base no art. 1°, fica instituida a Politica Nacional de Atencdo a
Oncologia Pediatrica, com os objetivos de aumentar os indices de sobrevida,
melhorar a qualidade de vida e reduzir a mortalidade e o abandono ao
tratamento das criancas e dos adolescentes com cancer, por meio de agdes
destinadas a prevengao, a detec¢do precoce e ao tratamento da doenga, bem
como a assisténcia social e aos cuidados paliativos dos pacientes.

O paragrafo unico do art. 1° especifica a faixa etaria abrangida
pela Politica: criangas e adolescentes, com suspeita ou diagnodstico de cancer,
na faixa etdria de 0 a 19 anos.

O art. 2° lista, em seus quatro incisos, as diretrizes da Politica:
respeito a dignidade humana, a igualdade e a ndo discriminagdo, com a
promog¢ao da melhoria das condi¢des de assisténcia a saude das criangas e
dos adolescentes com cancer infanto-juvenil (inciso I); disponibilizacdo de
tratamento universal e integral as criangas e aos adolescentes, com
priorizacdo do diagndstico precoce (inciso II); acesso a rede de regulagao,
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preferencialmente aos centros habilitados (inciso III); acesso a rede de apoio
assistencial em casas de apoio e em institui¢cdes habilitadas (inciso I'V).

O art. 3° enumera os objetivos da Politica em nove incisos:
integrar a Politica Nacional de Aten¢do a Oncologia Pediatrica a Politica
Nacional para a Prevengio e Controle do Cancer no ambito do Sistema Unico
de Saude (SUS), inclusive em seu planejamento estratégico, com a finalidade
de dar atencdo ao cancer infantojuvenil nas ag¢des € nos programas de
combate ao cancer (inciso I); contemplar a oncologia pediatrica nos servigos
¢ nas agdes previstos no plano de atencao para o diagnostico e o tratamento
do cancer, pactuado, integrado e aprovado nas instancias colegiadas de
gestdo do SUS, de forma a assegurar a resolubilidade do atendimento em
oncologia pediatrica (inciso II); implantar os planos estaduais de atencao em
oncologia pediatrica (inciso III); instituir linha de cuidado em oncologia
pediatrica (inciso IV); fomentar a formagao de centros regionais, integrados
as redes local e macrorregional de atengdo a saude, para diagnostico precoce
de cancer infantil no SUS, de forma a garantir acesso aos exames de
patologia clinica, anatomia patologica, citometria de fluxo, imuno-
histoquimica, biologia molecular, pesquisa de marcadores e exames de
imagem (inciso V); fortalecer os processos de regulacdo como garantia de
acesso ao diagnostico precoce, ao tratamento integral, a reabilitagdo e aos
cuidados centrados na familia (inciso VI); aprimorar a habilitagdo ¢ a
contratualizagdo dos servicos de referéncia, de forma a garantir o acesso da
populacdo referenciada a servigos assistenciais de qualidade, conforme
legislagdo vigente do Ministério da Saude (inciso VII); atualizar os centros
habilitados em oncologia pediatrica (inciso VIII); e implantar servico de
teleconsultoria para facilitar o diagndstico precoce € o seguimento clinico
adequado (inciso IX).

O Capitulo II trata do Cuidado Integral. Seu art. 4° esclarece que
as criangas € os adolescentes abrangidos pela Politica receberdo cuidado
integral desde o diagnoéstico da doenca, por meio das agcdes enumeradas em
seus seis incisos: implementacdo de encaminhamento 4gil de criangas e de
adolescentes com suspeita de cancer para a realizacdo de exames e para o
tratamento em tempo oportuno nos casos confirmados (inciso I); viabilizacao
do beneficio de segunda opinido aos pacientes com necessidades especificas
cujo atendimento seja disponivel somente em outro centro da rede de atengao
a saude (inciso II); possibilidade de encaminhamento dos pacientes que
necessitem de procedimento médico especializado nao disponivel no centro
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de origem para outros centros da rede de atengdo a satide capacitados para a
realizacdo do procedimento, sem prejuizo da continuidade do tratamento
posterior no centro de origem (inciso III); desenvolvimento de medidas para
estruturacao da rede de atencao a saude, a fim de viabilizar a realizacao dos
principais exames para diagnostico de céancer infantil, com base no
mapeamento de necessidades e em critérios técnicos e epidemioldgicos
(inciso 1V); criagdo de programa de cuidados paliativos pediatricos nas
diversas regides do Pais (inciso V); reconhecimento das instituigdes, das
casas de apoio e dos grupos de apoio na rede de atengdao oncoldgica do
Ministério da Satde e das secretarias estaduais de saude para viabilizagdo de
assisténcia integral a pacientes e a seus familiares (inciso VI). O pardgrafo
unico do art. 4° enfatiza que os centros habilitados em oncologia pediatrica
deverdo prever o atendimento de criangas ¢ de adolescentes de 0 a 19 anos.

O Capitulo IIT cuida da Vigilancia, do Monitoramento e da
Avaliagdo. Seu art. 5° esclarece que a Politica contara com processos de
vigilancia, de monitoramento e de avaliacdo de suas agdes pelos 6rgaos de
saude publica das esferas federal e estadual, com vistas a: avaliar o
cumprimento dos critérios de habilitacdo dos centros especializados (inciso
I); monitorar a qualidade assistencial dos servicos prestados aos pacientes,
com utilizacdo de indicadores de performance, dando transparéncia aos
resultados dos indices de sobrevida apresentados por cada prestador de
servigo (inciso II); estimular a melhoria continua, sustentavel e responsavel
da infraestrutura dos servicos habilitados (inciso III); reforcar a
obrigatoriedade do registro dos casos de cancer infantojuvenil no Registro
Hospitalar de Cancer e no Registro de Cancer de Base Populacional,
conforme legislacdo vigente, com a devida qualidade e completude dos
dados no SUS, devendo o registro de cada paciente ser realizado no ano do
seu diagnodstico (inciso IV); promover capacitagdes permanentes para os
registradores hospitalares quanto ao registro dos tumores pediatricos, a fim
de proporcionar a qualificacio dos dados (inciso V); estender a
obrigatoriedade do registro dos casos de cancer infantojuvenil a rede privada
e suplementar de satide (inciso VI); padronizar os critérios de estadiamento,
extensdo da doenca ao diagndstico, de forma a permitir a comparagdo de
performance entre os diferentes centros nacionais (inciso VII).

O Capitulo IV trata da Educagdo. Seu art. 6° determina que
deverdo ser promovidos processos continuos de capacitagdo dos
profissionais da area da saude sobre o cancer infantojuvenil, incluidos os
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profissionais da Estratégia Satde da Familia do SUS. Seu art. 7° esclarece
que devera ser estimulado, por meio do Ministério da Educagdo, o ensino
sobre o cancer infantojuvenil na graduacdo em areas da satde e nas
residéncias médicas e multidisciplinares de areas afins.

O Capitulo V da proposta ocupa-se da Ciéncia e da Tecnologia.
Seu art. 8° especifica que a Politica devera incluir a promog¢ao da ciéncia e
da tecnologia como forma de melhorar o tratamento do cancer e os indices
de sobrevida, bem como estimular: a realizagdo de programas de pesquisas
cientificas nos centros habilitados (inciso I); o desenvolvimento cientifico e
tecnoldgico para promogdo de avancos no combate ao cancer infantojuvenil
(inciso II); a promog¢dao de pesquisas cientificas e o uso de protocolos
terapéuticos identificando efeitos tardios nos sobreviventes (inciso III); e a
realizagcdo de pesquisas clinicas com novas drogas em oncologia pediatrica
(inciso 1V).

O Capitulo VI abrange disposi¢des acerca da Saude
Suplementar. O art. 9° estabelece que devera ser estimulada a criagdo de
regulacdo por autoridades competentes e de tutela em saude para o
compartilhamento de dados entre os setores de satide publico e privado. E o
art. 10 esclarece que a Politica devera abranger tanto o SUS quanto a satde
suplementar.

O Capitulo VII cuida da Promogao da Saude. Por forca do art.
11, deverdo ser realizadas campanhas nacionais ¢ regionais de
conscientizacao sobre o cancer infantojuvenil. Conforme determina o art. 12,
cabera aos Estados a eclaboragdo dos respectivos planos estaduais de
oncologia pediatrica, em conformidade com a Politica. Com base no seu
paragrafo unico, os repasses de recursos da Unido aos Estados relativos a
oncologia pediatrica ficardo condicionados a existéncia dos planos estaduais
de que trata o caput do artigo.

O Capitulo VII trata do Conselho Consultivo, instituido por
for¢a do art. 13, com as seguintes atribui¢des previstas em seus seis incisos:
avaliar as politicas publicas de aten¢do a oncologia pediatrica (inciso I);
propor melhorias nas ag¢des e na legislagdo relacionadas a oncologia
pediatrica (inciso II); discutir a implantagao de sistema informatizado como
plataforma tnica e transparente de regulacdo do acesso aos pacientes com
casos suspeitos ou confirmados de cancer infantojuvenil (inciso III);
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desenvolver relatorio para o Ministério da Saude que evidencie as regides
com vazios assistenciais € com necessidade de ampliacdo de leitos para
oncologia pediatrica (inciso IV); discutir estratégias para superagdo ou para
minimizagdo das barreiras de acesso ao sistema de saude nos vazios
assistenciais (inciso V); e discutir as perspectivas de fomento a producao por
laboratérios publicos de medicamentos que estejam em desabastecimento
por desinteresse comercial, com rigoroso controle de qualidade (inciso VI).

O § 1° do art. 13 lista, em seus incisos, os integrantes do
Conselho Consultivo, que sera composto pelos representantes dos seguintes
orgaos e entidades: dois do Ministério da Saude, sendo que um deles
presidira o Conselho (inciso I); dois representantes do Ministério da
Cidadania (inciso II); um representante do Ministério da Educacdo (inciso
[IT); um representante da Confederacao Nacional das Instituigdes de Apoio
¢ Assisténcia a Crianca e ao Adolescente com Cancer — CONIACC (inciso
IV); um representante da Sociedade Brasileira de Oncologia Pediatrica —
SOBOPE (inciso V); um representante do Instituto do Cancer Infantil (inciso
VI); e um representante do Instituto Ronald McDonald (inciso VII).

O § 2° do art. 13 esclarece que poderao ser convidados a
participar das reunidoes do Conselho Consultivo, a seu critério, entidades sem
fins lucrativos, com reconhecimento nacional pelas contribuigdes e pela
mobilizagdo do terceiro setor na atenc¢ao ao cancer infantojuvenil. O § 3° do
mesmo art. 13 ressalva que os membros do Conselho Consultivo ndo serdao
remunerados, e suas fungdes serdao consideradas servico publico relevante.

A clausula de vigéncia, prevista no art. 14, prevé que a lei
eventualmente originada da proposicao entrara em vigor na data de sua
publicagdo, exceto quanto ao art. 12 — por meio do qual os Estados ficam
obrigados a elaborar planos estaduais de oncologia pediatrica —, que entrara
em vigor um ano depois.

A matéria chegou ao Senado Federal em 24 de novembro tltimo
e foi encaminhada exclusivamente a apreciacdo da Comissao de Assuntos
Sociais (CAS), onde foi aprovada. Foram apresentadas duas emendas de
Plenario, que serdo analisadas ao final.

II - ANALISE
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O PL n° 3.921, de 2020, é submetido a apreciacao do Plenario
nos termos do Ato da Comissdo Diretora n° 8, de 2021, que regulamenta o
funcionamento das sess0es no Senado Federal e a utilizacao do Sistema de
Deliberagao Remota.

O projeto dispde sobre defesa da saude, inserindo-se na
competéncia da Unido (art. 23, 11, e 24, XII, da Constitui¢ao). Cabe, ademais,
ao Congresso Nacional legislar sobre a matéria (art. 48 da Constituicao).

No mérito, o PL n°® 3.921, de 2020 tem o elevado propdsito de
buscar a melhoria da assisténcia oncologica pediatrica oferecida pelo SUS,
diante das tristes informagdes disponibilizadas na matéria jornalistica Taxa

de morte por cdancer infantil no Brasil é duas vezes a dos EUA, publicada
pela Folha de Sao Paulo em 20 de agosto de 2021.

Os niimeros apresentados na matéria abrangem o periodo até o
ano de 2019 e foram obtidos a partir de levantamento inédito do panorama
brasileiro da oncologia pediatrica realizado pelo Instituto Desiderata, com o
apoio técnico de profissionais da Fundagdo do Cancer, do Instituto Nacional
de Cancer e da Iniciativa Global da Organizacdo Mundial da Saude para o
Cancer Infantil na América Latina e Caribe.

Enquanto a média brasileira permanece estagnada ha 20 anos no
patamar de 43,4 mortes por milhdo — e com grandes disparidades
relacionadas a distribuicao regional e também a raga ou a cor da pele dos
doentes —, a média americana ¢ de 22 mortes por milhdo. Nao bastasse essa
média lamentavel, entre criangas e adolescentes indigenas a taxa de mortes
chega a ser 58% acima da média nacional, alcancando o indice de 67,7
mortes por milhdo.

Além disso, os dados disponiveis evidenciam uma enorme
disparidade regional: enquanto na Regido Sudeste hd servigos oncoldgicos
com taxas de sobrevida, no periodo de cinco anos, compativeis com as de
paises desenvolvidos — 80% ou mais —, nas regioes Centro Oeste e Norte
existem servicos cujas taxas de sobrevida sdo menores que 50%.

A matéria lanca luz sobre os varios problemas relacionados a
assisténcia prestada pelo SUS, ressaltando que 43% dos pacientes entre 15 e
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19 anos foram tratados em hospitais sem habilitagio em oncologia
pediatrica.

E inadmissivel que esse tema ndo receba a devida importancia
por parte dos gestores do SUS, pois, apesar de o cancer infantil representar
apenas de 2% a 3% do total dos casos de tumores diagnosticados no Brasil,
ele € a principal doenga causadora de mortes na faixa entre zero e 19 anos,
com 8.500 novos casos anuais, sO perdendo para as mortes violentas no
quadro geral de mortalidade infantil.

Embora esteja em vigor a Portaria n°® 874, de 16 de maio de
2013, que institui a Politica Nacional para a Prevengdo e Controle do
Cancer na Rede de Atencdo a Satude das Pessoas com Doencas Cronicas no
dmbito do Sistema Unico de Saiide (SUS), tal normativo ndo contempla a
complexidade e as especificidades que o cancer infantil traz para o sistema
publico, o que representa grave negligéncia com a satde das criangas com
cancer ou com risco de desenvolver a doenga.

Nesse contexto, ¢ meritorio o objetivo de reforgar o tratamento
do cancer infantil. Defendemos, portanto, a aprovacao da proposta, com o
objetivo de imprimir maior efetividade, qualidade, universalidade,
integralidade e resolutividade as agdes e aos servigos oferecidos pelo SUS
na seara da oncologia pediatrica.

Passemos a analise das emendas.

A Emenda n° 1-PLEN, da Senadora Rose de Freitas, propoe
substitutivo integral & matéria, com dispositivos genéricos sobre assisténcia
oncologica. Entendemos que a emenda deve ser rejeitada, porque o objetivo
projeto € exatamente criar uma linha de cuidado especifico para a Oncologia
Pediatrica, que € muito distante do cancer que acomete adultos. Além disso,
a previsdo em lei d4 maior estabilidade a norma que exige planejamento e
assisténcia adequados ao tratamento de criangas com cancer.

A Emenda n° 2-PLEN, do Senador Rogério Carvalho, promove
alteragdes ao art. 2° do Projeto, que trata das diretrizes da Politica Nacional
de Atencdo a Oncologia Pediatrica, para excluir a prioridade ao diagnostico
precoce e incluir nessas diretrizes a assisténcia médica, farmacologica e
psicoldgica, bem como a priorizacdo do atendimento e internacao
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domiciliares, sob o fundamento de que a rede de suporte deve ser ampla e
multidisciplinar.

A emenda também deve ser rejeitada, porque em nenhuma parte
do projeto ha a sugestdo de que a politica ndo deva ser multidisciplinar, e a
emenda podera ter efeito oposto ao seu objetivo, pois menciona apenas a
assisténcia médica, farmac€utica e psicologica, excluindo outras
modalidades de assisténcia igualmente importantes para as criangas com
cancer, como a nutricional, a fisioterapia, a terapia ocupacional e a
assisténcia social, entre outras. Tampouco deve-se excluir o diagnostico
precoce como prioridade, pois detectar precocemente a doenga aumenta as
chances de cura. Quanto ao atendimento domiciliar, nada o exclui da politica
a ser elaborada nos termos do projeto. Evidentemente, ele podera fazer parte
da politica nas hipoteses em que for indicado, mas muitas vezes a gravidade
da doenca nao indica o atendimento fora das unidades de saude.
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Diante do exposto, o voto € pela aprovaciao do Projeto de Lei
n°® 3.921, de 2020, pela rejeicao das emendas n° 1 e 2-PLEN.

Sala das Sessoes,

, Presidente

, Relator
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