PODER LEGISLATIVO

ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO
ESTADOC DO AMAZONAS

Gabinete do Deputado Rozenha

PROJETO DE LEI N° 137/2024
AUTOR: DEPUTADO EDNAILSON ROZENHA

Institui diretrizes de Atencdo aos Pacientes
com Cancer Infantojuvenil.

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DO AMAZONAS DECRETA:

Art. 1° Fica instituido diretrizes de Atengdo aos Pacientes com Cancer Infantojuvenil,
com o objetivo de buscar a redugdo da mortalidade, redugdo do abandono do
tratamento, aumento dos indices de sobrevida e a melhoria da qualidade de vida das
criancas e adolescentes com cancer, por meio de acbes de detecgcao precoce,
tratamento especializado, assisténcia social e cuidados paliativos.

Art. 2° Sao diretrizes de Atencéo aos Pacientes com Cancer Infantojuvenil:

| — respeito a dignidade humana, a igualdade e a nao discriminagdo, promovendo a
melhoria das condigcdes de assisténcia a saude das criancas e adolescentes com
cancer,

Il — tratamento especializado universal e integral as criangcas e aos adolescentes,
priorizando o diagndstico precoce;

lIl — acesso prioritario a rede de regulagao, preferencialmente, aos centros habilitados;
IV — a equidade no acesso a servigos especializados por meio de protocolos clinicos de
gravidade e prioridade;

V — aincluséo e a participacéo plena e efetiva das criangas e adolescentes com cancer
na sociedade, proporcionando melhor qualidade de vida durante e apds o tratamento;
VI — acesso a rede de apoio assistencial em casas de apoio e instituicées habilitadas.
Art. 3° Sao instrumentos de Atencao aos Pacientes com Cancer Infantojuvenil:

| — a instituicdo de uma linha de cuidados especifica para o cancer infantojuvenil;

Il — o fortalecimento de processos de regulagdo como garantia de acesso ao
diagndstico precoce, ao tratamento especifico e integral, a reabilitagcdo e aos cuidados

centrados na familia;
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Il — o aperfeicoamento e modernizagdo de servigos atualmente habilitados em

oncologia pediatrica;

IV — a implantagéo de sistema informatizado, visando a regulacdo da transparéncia do
acesso aos pacientes com casos suspeitos ou confirmados de cancer infantojuvenil;

V — a implantagdo de servigo de teleconsulta para apoio ao diagnéstico precoce e
seguimento clinico adequado durante e apds o processo de diagndstico e tratamento,
de acordo com as melhores evidéncias cientificas;

VI — o aprimoramento da habilitacdo e contratualizacdo dos servicos de referéncia,
garantindo o acesso da populagdo referenciada aos servigos assistenciais de
qualidade, conforme legislagéo vigente e orientagdes do Ministério da Saude;

VIl — o monitoramento continuo da qualidade assistencial dos servicos prestados, por
meio de indicadores especificos do cancer infantojuvenil, dando transparéncia aos
resultados assistenciais de cada servigo;

VIIl — fomentar a implantagdo de planos municipais de atengdo aos pacientes com
cancer infantojuvenil.

Art. 4° Sao objetivos de que trata esta Lei:

| — avaliar o cumprimento dos critérios de habilitacdo dos centros especializados,
devendo, os que n&o preencherem os critérios de habilitacdo, encaminhar os pacientes
aos habilitados;

Il — prever o atendimento de criangas nos centros habilitados em oncologia pediatrica e
enfermidades correlacionadas;

Il — estimular a melhoria continua, sustentavel e responsavel da infraestrutura dos
servicos habilitados;

IV — qualificar a suspeicao clinica e facilitar o acesso aos servigos de diagnéstico nos
centros habilitados em oncologia pediatrica ja existentes;

V — viabilizar que pacientes com necessidades especificas possam ter o beneficio de
segunda opiniao em modelo de assisténcia integral em rede assistencial;

VI — promover processos continuos de capacitacdo dos profissionais da area da saude
sobre o cancer infantojuvenil;

VIl — conscientizar a rede escolar e a comunidade em geral sobre o céancer
infantojuvenil, visando a contribui¢do para a deteccéo e o tratamento precoce;
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VIII — permitir o encaminhamento dos pacientes que necessitam de procedimentos

medicos especializados, ndo disponiveis no centro de origem, para os demais centros
habilitados para realizagdo do procedimento, sem prejuizo da continuidade do
tratamento posterior em seu centro;

IX — estimular programas de pesquisas cientificas nos centros habilitados;

X — estimular o desenvolvimento cientifico e tecnoldgico para promogéo de avangos no
combate ao cancer infantojuvenil;

Xl — reforgar a obrigatoriedade do registro dos casos de cancer infantojuvenil no
Registro Hospitalar de Cancer — RHC — e no Registro de Céncer de Base Populacional
— RCBP —, conforme legislagdo vigente, com a devida qualidade e completude dos
dados no Sistema Unico de Saude — SUS —, devendo o registro de cada paciente ser
realizado no ano do seu diagndstico;

XII — estender a obrigatoriedade do registro dos casos de cancer infantojuvenil as redes
privada e suplementar de saude;

Xl = incluir como fonte notificadora do registro de cancer de base populacional os
laboratérios de anatomia patoldgica, citopatoldgica, patologia clinica, genética/biologia
molecular e citometria de fluxo, com informagdes sobre as variaveis de identificacao,
variaveis demograficas e variaveis referentes ao tumor;

XIV — monitorar o tempo entre o diagndstico de cancer infantojuvenil e o primeiro
tratamento recebido na rede SUS;

XV —tornar o cancer infantojuvenil de notificagdo compulsoéria.

Art. 5° Para consecugao dos objetivos desta lei podera ser instituida Rede Oncologica
Infantojuvenil Amazonense, com o objetivo de aumentar os indices de cura, garantindo
diagndstico precoce, acesso rapido e tratamento especializado e de qualidade para o
cancer infantojuvenil nos centros especializados, por meio de um modelo de
assisténcia integral em rede.

Paragrafo unico — O modelo de assisténcia integral em rede de que trata o caput visa a
implantagdo de uma linha de cuidado para o cancer infantojuvenil baseada em modelos
assistenciais de cuidado integral, integracdo dinamica com os servigos habilitados,
definicdo de fluxos e pactuagbes, abrangendo desde a atengdo basica a alta
complexidade.
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Art. 6° As acgdes e servigos apoiados por recursos captados nesta lei compreenderio:

| — a prestagcédo de servicos meédico-assistenciais, visando dar celeridade a realizagao
de exames e acompanhamento médico necessarios as criangas e adolescentes
acometidos de cancer;

Il — a realizacado de treinamentos, cursos e aperfeicoamentos de profissionais da saude,
visando melhor atender a crianca e ao adolescente com cancer;

[l — o fomento a pesquisa com foco no cancer infantojuvenil;

IV — a implantagdo de, no minimo, um centro de saude especializado em cancer
infantojuvenil em cada macrorregido do Estado.

Art. 7° Os centros de alta complexidade em oncologia habilitados para tratamento de
criancas e adolescentes e localizados em estruturas hospitalares prestardo consultas
de parecer.

§ 1° As consultas de parecer serédo prestadas aos pacientes que, encaminhados por
profissionais de saude da rede, possuam diagnostico ou forte suspeita de doenca
oncoldgica e terao como atribuigdo a confirmagao do diagndstico e o inicio imediato do
tratamento dos pacientes.

Art. 8° Esta lei entra em vigor na data de sua publicagao.

PLENARIO DA ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DO AMAZONAS, em
Manaus, 6 de margo de 2024.

EDNAILSON ROZENHA
Deputado Estadual
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JUSTIFICATIVA

E importante destacar que, o Brasil tem uma Politica Nacional de Atencdo a
Oncologia Pediatrica. Um projeto que teve o apoio da Frente Parlamentar de Combate ao
Cancer Infantil e da Cecéancer no Brasil.

O tratamento do cancer infantil era regulado apenas em portaria, mas sem
fiscalizagdo. Agora existe uma lei nacional — a primeira do Brasil.

Pela primeira vez, os governos foram forgados a tratar o cancer infantil de forma
separada, porque ha uma grande diferenga entre o cancer infantil e o adulto. O cancer infantil
€ uma doenga de emergéncia e aguda.

Ressalta-se que, com a nova lei, todas as criancas, sem excecao, tém direito ao
tratamento contra o cancer infantii de forma igualitaria, objetivando acabar com as
discrepancias e vazios existentes entre as regiées n&o s6 do pais, como do Amazonas. Uma
crianga nado pode ser condenada a morte por cancer porque nasceu em uma regiao do
Amazonas que nio tem atendimento especializado.

O cancer infantojuvenil € a doenga que mais mata criangas e jovens até 19 anos,
mas as chances de cura sao altas, de 85%, com o diagndstico precoce.

Pelo menos 8 a cada 10 criangas diagnosticadas com o cancer poderiam ter éxito no
tratamento contra a doenga se tivessem acesso ao diagndstico precoce. Porém, ha mais de 20
anos ndo ha atualizagéo nos tratamentos do cancer infantil pelo Sistema Unico de Saude —
SUS —, n&do ha redugdo na mortalidade no Brasil, cerca de 20% das criangas morrem de
cancer sem o diagnostico.

As células do cancer infantil se dividem rapidamente, em 24 horas o crescimento &
rapido. Se uma crianga espera um més para fazer um exame, ndo ha mais chance de um
diagndstico precoce.

O Inca estima mais de 23 mil novos casos de cancer em criangas e jovens nos
préximos 3 anos. O cancer infantojuvenil estda matando mais de 2 mil criangas por ano,
segundo os ultimos dados, que sao de 2020.

Infelizmente, o Brasil tem o dobro de mortes provocadas pelo cancer infantil em
comparagao com os EUA.
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As neoplasias mais frequentes na infancia sdo as leucemias, tumores do sistema

nervoso central e linfomas. A leucemia, por exemplo, nos EUA tem altas taxas de cura e no
Brasil tem alta taxa de mortalidade.

Houve redugédo nos EUA de 50% da mortalidade por cancer infantil € no Brasil néo
mudou em nada esse cenario alarmante nas ultimas décadas.

A realizagdo de procedimentos diagndsticos em hospitais sem servigo de oncologia
pediatrica aumenta o tempo para o inicio do tratamento e a chance de diagndsticos errados.
Criancas estdo sendo amputadas, mutiladas sem necessidade, e mortas, porque o tratamento
é diferente no cancer infantojuvenil.

Muitos pacientes precisam ir para outros estados para conseguir o tratamento. Por
exemplo, um dos tipos de cancer que acomete a criangas € o retinoblastoma (cancer nos
olhinhos dos nossos pequenos). A doenga ficou mais conhecida apés a filha do apresentador
Tiago Leifert ser diagnostica com a doenga. Com isso, foi langada a campanha “De Olho nos
Olhinhos”.

Isso mostra como a gestado eficiente e a priorizagdo do enfrentamento ao cancer
mudam a realidade no combate a doenca.

Dai a necessidade de uma politica estadual, conforme prevé a politica nacional em
seu art. 12, que prevé que “Cabera aos Estados a elaboracdo dos respectivos planos
estaduais de oncologia pediatrica, em conformidade com a Politica Nacional de Atengao a
Oncologia Pediatrica”, melhorando o diagndstico e tratamento, aumentando a conscientizagéo,
dando publicidade, fomentando o debate, incentivando a educagao e pesquisa sobre o cancer
infantojuvenil, tudo para que se possa garantir a vida dos nossos pequenos.

Diante do exposto, considerando a importancia da matéria, com o fim contribuir com
medidas para salvar vidas e o futuro do nosso pais, conto com o apoio dos meus nobres pares
para aprovagao deste importante Projeto de Lei, visto que busca alcangar pretensdo de cunho
de interesse publico.

PLENARIO DA ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DO AMAZONAS, em Manaus,
6 de marcgo de 2024.

EDNAILSON ROZENHA
Deputado Estadual
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