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RESUMO

A presente tese analisa a atuacdo da Federacdo Brasileira de Instituicdes Filantropicas
de Apoio a Saude da Mama (FEMAMA) e as estratégias de advocacy por ela
desenvolvidas para influenciar a agenda publica federal no tocante ao cancer de mama.
No Brasil, o cancer foi tratado historicamente por meio de iniciativas pontuais de
profissionais médicos que se interessavam pela questdo, com apoio da sociedade civil,
através das praticas filantropicas. Grande parte do século XX concentrou a
desinformacdo e o conhecimento restrito acerca da etiologia da doenca, fatores que
contribuiram para direcionar a abordagem do seu cuidado de maneira individual, ndo
sendo identificada como uma prioridade na intervencdo estatal, que também néo
englobou planejamento de medidas coletivas que pudessem conter o Seu avanco.
Demonstramos aqui que gradativamente ocorreu o crescimento de casos novos e de
Obitos por esse diagndstico, fendmeno esse muito associado as transformacdes
demograficas e epidemiolégicas da populacéo, o que impulsionou o desenvolvimento de
estratégias para buscar o controle da doenca. No que tange especificamente ao cancer de
mama, a primeira iniciativa do Estado brasileiro que indicou seu controle como uma
prioridade governamental ocorreu em 1984, com a criacdo do Programa de Assisténcia
Integral a Saude da Mulher. A década subsequente assistiu a mudancas na forma como
0 cancer de mama passou a ser tratado, reconhecendo-o como um problema de saude
publica. No entanto, a estruturacdo dos servicos é relativamente recente e se concentra a
partir do ano 2005, com uma avalanche de medidas que versam sobre a prevencédo dos
riscos e agravos, de maneira a incidir na detecgdo precoce e consequentemente na
reducdo do numero de Obitos. Nesse periodo, identificamos a criacdo de politicas,
sistemas, programas, legislacfes e normativas especificas, com enfoque no cancer de
mama. Cabe mencionar que a contextualizacdo histérica brasileira do controle da
neoplasia representa uma parte da nossa pesquisa, que apontou a historica insercdo da
sociedade civil neste processo, principalmente pelas estratégias desenvolvidas para atuar
no cuidado oncoldgico, impactando inclusive na estruturacdo de servicos. Nesse
cenario, destacamos a propria criacdo da FEMAMA, foco central da pesquisa que deu
origem a tese, por meio da qual realizamos entrevistas com informantes-chave, valendo-
nos de um roteiro de questdes previamente estruturado. A FEMAMA é um tipo de
federacdo, que agrega OrganizacGes Nao Governamentais (ONGSs) que atuam com a
tematica cancer de mama com direcionamento para o advocacy. A proposta deste
modelo de atuacdo consiste na definicdo de pautas comuns e desenvolvimento de
estratégias coletivas. Aqui, buscamos examinar concepcdes, estrutura, dindmica de
funcionamento e estratégias construidas pela Federacdo para colocar o tema do cancer
de mama na agenda governamental. Nessa direcdo, a tese avanga no desenvolvimento
de um estudo de caso sobre a aprovacdo da Lei N° 13.896/2019, que garante o
diagndstico de cancer em 30 dias e por isso ficou conhecida como “Lei dos 30 dias”,
demonstrando a participagio da FEMAMA neste processo. Além das entrevistas
realizadas com a coordenadora administrativa e a presidente da federacdo,
entrevistamos outros informantes “chaves”, sdo eles: a ONG Recomecar, que é uma
ONG associada a FEMAMA; a Deputada Federal Carmen Zanotto, autora do Projeto de



Lei que impulsionou a “Lei dos 30 dias”; e representantes do Conselho Nacional de
Saude. Os resultados identificaram as iniciativas de advocacy adotadas pela federacdo
junto a citada lei. Nesse sentido, evidenciamos algumas das estratégias da FEMAMA,
como o desenvolvimento de reunibes com as respectivas ONGs associadas para
planejamento e pactuacdo das pautas que serdo executadas simultaneamente, a nivel
nacional, como: encaminhamento de oficios, e-mails e mensagens nas redes sociais para
parlamentares em geral, e, principalmente aos relatores dos projetos de lei sobre o
cancer de mama ou os presidentes das comissdes em que estejam sendo discutida esta
pauta. Inclusive, hd também o desenvolvimento de agdes presenciais no Congresso
Nacional, bem como nas respectivas Assembleias dos Estados, com utilizacdo de
camisetas de campanha e distribuigdo de folders, onde sé&o realizadas abordagens junto
aos parlamentares, a fim de provocar a visibilidade sobre o cancer de mama ou ainda
para solicitacdo de prioridade em determinada pauta ou votacdo, a depender do que
previamente foi pactuado. O estudo desenvolvido demonstrou esses e outros
mecanismos que a federacdo utiliza para chamar atencdo governamental sobre o cancer
de mama e influenciar diretamente nas politicas publicas. Observamos ainda, a continua
participacdo institucional da FEMAMA em diferentes espacos decisorios, com
estratégias em ambito nacional para influenciar na visibilidade da atencdo a satde da
mama, para fins de criacdo de politicas publicas que visem ao diagndstico precoce,
tratamento &gil e reabilitacdo e por consequéncia a reducdo dos 6bitos por cancer de
mama. N&o obstante, os numeros de casos novos e de Obitos por cancer de mama
permanecem crescendo e, na atualidade, é o tipo de neoplasia com mais Obito entre as
mulheres no Brasil e no mundo. Fator este que ratifica a necessidade de visibilizar este
tema, para sensibilizacdo de novas estratégias de atuacdo, que coadunem com as
diferentes realidades de acesso a salude das mulheres brasileiras, bem como para
ratificar a necessidade de garantir a execucdo plena dos programas, sistemas e politicas
que ja foram conquistados e serdo explanados neste estudo.

Palavras-chave: Cancer de Mama. Sociedade Civil. Advocacy.



ABSTRACT

This thesis analyzes the performance of the Brazilian Federation of Philanthropic
Institutions in Support of Breast Health (FEMAMA) and the advocacy strategies
developed by it to influence the federal public agenda regarding breast cancer. In Brazil,
cancer has historically been treated through specific initiatives by physicians who were
interested in the issue, with the support of civil society, through philanthropic practices.
Most of the 20th century were concentrated on misinformation and limited knowledge
about the etiology of the disease, factors that directed the approach to its care
individually, not being identified as a priority in State intervention, which also did not
include planning of collective measures that could stop their advance. We demonstrate
here that there was a gradual increase in new cases and deaths from this diagnosis, a
phenomenon that is closely associated with demographic and epidemiological changes
in the population, thus driving the need to develop strategies to seek control of the
disease. With specific regard to breast cancer, the first initiative of the Brazilian State
that indicated its control as a government priority took place in 1984, with the creation
of the Program for Comprehensive Assistance to Women's Health. The subsequent
decade saw changes in the way breast cancer was treated, recognizing it as a public
health problem. However, the structuring of services is relatively recent and has been
concentrated since 2005, with an avalanche of measures that deal with the prevention of
risks and aggravations, in order to focus on early detection and consequently on the
reduction of the number of deaths. During this period, we identified the creation of
policies, systems, programs, legislation and specific regulations, focused on breast
cancer. It should be mentioned that the Brazilian historical context of neoplasm control
represents a part of our research, which pointed to the historical insertion of civil society
in this process, mainly through the strategies developed to act in oncological care, even
impacting the structuring of services. In this scenario, we highlight the very creation of
FEMAMA, the focus of this research, where we conducted interviews with key
informants, using a previously structured script of questions. FEMAMA is a type of
federation, which brings together Non-Governmental Organizations (NGOs) that work
with the breast cancer theme with advocacy orientation. The proposed model of action
consists of defining common guidelines and developing collective strategies. Here, we
seek to examine conceptions, structure, operating dynamics and strategies built by the
Federation to place the issue of breast cancer on the government agenda. In this
direction, the thesis advances in the development of a case study on the approval of Law
N° 13.896/2019, which guarantees the diagnosis of cancer in 30 days and therefore
became known as the “Law of 30 days”, demonstrating the participation of FEMAMA
in this process. In addition to the interviews with the administrative coordinator and the
president of the federation, we interviewed other “key” informants, namely: the NGO
Recomegar, which is an NGO associated with FEMAMA,; Federal Deputy Carmen
Zanotto, author of the Bill that promoted the “30-Day Law”; and representatives of the
National Health Council. The results identified the advocacy initiatives adopted by the
federation in connection with the aforementioned law. In this sense, we highlight some
of FEMAMA's strategies, such as the development of meetings with the respective



associated NGOs for planning and agreeing on the agendas that will be carried out
simultaneously, at a national level, such as: forwarding letters, emails and messages on
social networks to parliamentarians in general, and mainly to the rapporteurs of bills on
breast cancer or the presidents of committees in which this agenda is being discussed.
By the way, there is also the development of face-to-face actions in the National
Congress, as well as in the respective State Assemblies, with the use of campaign T-
shirts and distribution of folders, where approaches are carried out with
parliamentarians, in order to promote visibility around breast cancer or even to request
priority in a given agenda or vote, depending on what was previously agreed. The
developed study demonstrated these and other mechanisms that the federation uses to
draw government attention to breast cancer and directly influence public policies. We
also observed the continuous institutional participation of FEMAMA in different
decision-making spaces, with strategies at the national level to influence the visibility of
breast health care, for the purpose of creating public policies aimed at early diagnosis,
agile treatment and rehabilitation and, consequently, the reduction of deaths from breast
cancer. Nevertheless, the numbers of new cases and deaths from breast cancer continue
to grow and, currently, it is the type of neoplasm with the most deaths among women in
Brazil and in the world. This factor confirms the need to make this topic visible, to raise
awareness of new action strategies, which are consistent with the different realities of
access to health for Brazilian women, as well as to ratify the need to guarantee the full
implementation of programs, systems and policies that have already been conquered and
will be explained in this study.

Keywords: Breast Cancer; Civil Society; Advocacy.
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INTRODUCAO

Esta tese de doutorado tem como tema central a construgdo de politicas publicas
de atengcdo ao céncer de mama no Brasil, com foco na atuacdo das chamadas
organizacdes da sociedade civil*, mais especificamente da Federacdo Brasileira de
Instituicdes Filantrdopicas de Apoio a Saude da MAMA (FEMAMA). O objetivo central
é analisar a atuacdo da FEMAMA e as estratégias por ela construidas para influenciar a
agenda publica federal no tocante ao cancer de mama.

Minha primeira aproximagao com a tematica “cancer de mama” ocorreu durante
a Especializacdo em Oncologia, vinculada ao Programa de Residéncia Multiprofissional
em Salde realizada no Hospital Universitario Anténio Pedro (HUAP) e na qual atuei
nas atividades diérias do Servi¢o de Oncologia nos anos de 2013 a 2015. No cotidiano
deste servico, foi possivel identificar demandas de ordem socioecondmica intrinsecas as
condicdes de vida das mulheres com cancer de mama, 0 que contribuia para que as
mesmas fossem o principal grupo atendido pelo Servigo Social do setor em nimero de
atendimentos. Diante de inquietacbes decorrentes dessa realidade, a realizacdo da
pesquisa possibilitou identificar o panorama da situacdo do cancer no Brasil, bem como
reconhecer a complexidade dos aspectos sociais relacionados a atencdo ao cancer de

mama, despertando o interesse em aprofundar analises especificas sobre esse tema.

Assim foi que ingressei no Mestrado em Politica Social, tendo como foco central
da pesquisa que deu origem a dissertacdo o exame dos mecanismos e estratégias de
protecdo social adotados por mulheres com cancer de mama durante o dificil e as vezes
longo periodo de tratamento. A pesquisa contou com trabalho de campo junto a
mulheres com diagndstico de cancer de mama em acompanhamento no HUAP e em
instituicGes privadas, pertencentes a diferentes estratos sociais. A analise pautou-se em
trés dimensdes centrais, a saber: acesso e utilizacdo dos servicos de salde; rede social
de apoio; e politicas de protecéo social. Os resultados demonstraram que a experiéncia
do adoecimento é marcada por muitos medos e incertezas por parte das mulheres, seja
em relacdo a mudangas em seus corpos, seja no tocante ao processo de tratamento e

possibilidades de cura e morte, seja ainda pelos impactos sociais, econdmicos e

! Aqui, compreendemos que as organizagdes da sociedade civil atuam como grupos de interesse que
buscam influenciar o processo decisorio no desenvolvimento da politica social. Logo, contribuem
diretamente para a prestacdo de servigos, obviamente ndo substituindo os deveres e atribui¢des do Estado.
Especificamente neste caso, exploramos o conceito por meio da atuagéo pela via do advocacy.
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familiares. Esse € um aspecto comum as mulheres, independente do estrato social a que
pertencem. Outro traco comum é contar com a familia como a principal (e em alguns
casos como Unica) base de apoio social, especialmente durante o tratamento. Mas, as
possibilidades de acesso aos servicos e politicas sociais se mostraram desiguais entre 0s
estratos sociais, apresentando-se em maior desvantagem para as mulheres de menor
renda e escolaridade, com impactos no tratamento e nas chances de cura e recuperacao
da doenca (OLIVEIRA, 2017).

Ainda durante o mestrado, iniciei atividade profissional como assistente social
no Nucleo Ampliado de Saude da Familia e Atencdo Basica (NASF-AB), no municipio
do Rio de Janeiro. O trabalho na atencdo priméria possibilitou observar, agora sob outro
angulo, as enormes barreiras de acesso enfrentadas por mulheres na busca da atencdo a
salde, sobretudo em relacdo a estratégias de prevencdo e cuidado e como isso implica
no diagndstico tardio de doencas. No caso do cancer de mama, esse € um aspecto que
influencia diretamente no prognostico e chances de recuperacdo da doenca, 0 que serad

aprofundado mais adiante.

Motivada em dar continuidade ao estudo do tema, ingressei no Doutorado em
Politica Social, com a proposta inicial de analisar as trajetérias do cuidado em saude das
mulheres com cancer de mama, por meio dos itinerarios terapéuticos percorridos pelas
mulheres acompanhadas em diferentes hospitais universitarios do Rio de Janeiro. A
ideia era examinar desigualdades de acesso e utilizacdo dos servigos, a0 acompanhar
mulheres com perfis socioecondmicos distintos, de modo a identificar os obstaculos
enfrentados pelas mesmas no processo de diagndstico e tratamento do cancer de mama e
as estratégias construidas por elas para enfrentamento dessas dificuldades, relacionando

a sua condicdo socioecondmica.

No entanto, dois aspectos colocaram a necessidade de alterar a proposta inicial
de estudo. O primeiro foi a emergéncia da pandemia de Corona Virus Disease 19
(COVID-19) e os cuidados necessarios para sua mitigacdo, o que implicou em limites a
possibilidade de realizacdo de trabalho de campo junto as mulheres com céancer de
mama, sabidamente mais vulneraveis a infec¢do pelo novo coronavirus em funcdo de
sua propria condicdo clinica. Além disso, muitas instituicdes de salde alteraram seus
horarios e modos de atendimento, o que se colocou como uma dificuldade a mais para o

trabalho de campo. Ja o segundo aspecto estd relacionado a pesquisa bibliografica
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iniciada para a construcdo da tese, que demonstrou a existéncia de um nudmero
considerdvel de estudos j& realizados com o enfoque inicialmente pretendido, o que

poderia comprometer o ineditismo da tese e sua contribuicdo para o estudo da tematica.

Nesse levantamento bibliografico, identificamos a existéncia de um grupo de
pesquisa sobre cancer na Fundacdo Oswaldo Cruz. Trata-se de um grupo vinculado a
um acordo de cooperacdo técnica entre a Casa de Oswaldo Cruz (COC) e o Instituto
Nacional do Cancer (INCA) para desenvolvimento da pesquisa intitulada “Historia do
Cancer: atores, cenarios e politicas publicas”. Tal pesquisa visa a elaboracdo de
conhecimentos histdricos sobre a trajetoria das a¢fes de controle do cancer no Brasil,
bem como a producdo, a coleta e a organizacdo de acervos orais, documentais e
iconograficos relevantes para o estudo do tema. A partir disso, buscamos informac6es
desta pesquisa, sobretudo por considerar a relevancia do espaco a partir dos

conhecimentos mais recentes relacionados ao cancer de mama no Brasil.

Ainda no decorrer da pandemia, realizamos encontro remoto com o coordenador
da pesquisa, professor Doutor Luiz Antbnio Teixeira, que apontou a existéncia de
lacunas na producdo académica sobre a tematica do cancer de mama no que se refere a
atuacdo da sociedade civil junto ao processo de elaboragdo de politicas para o controle
da doenca. O professor entdo mencionou a existéncia uma Federacdo de associacOes da
sociedade civil voltadas ao cancer de mama, a FEMAMA, indicando ser um campo
fértil de analises, tendo em vista seu importante ativismo na defesa do reconhecimento
da temética do cancer de mama na agenda governamental e, a0 mesmo tempo, um tema

ainda pouco estudado.

Foi nesse momento que tomamos conhecimento da FEMAMA, instituicdo
criada em 2006 e que reunia, em agosto de 2022, setenta e cinco entidades da sociedade
civil voltadas as mulheres com diagndéstico de cancer de mama. O objetivo expresso da
Federacéo e ampliar o acesso agil e adequado ao diagndstico e ao tratamento do cancer
de mama, bem como incidir na diminui¢do da mortalidade pela doenca. Para atingir esse

objetivo, a instituicdo declara que sua atuacdo é pautada no advocacy” e na contribuigéo

2 Aqui, cabe referir que o conceito advocacy ndo possui traducdo para o portugués, inclusive este
indicativo também ¢ ratificado pela prépria FEMAMA, que compreende e veicula o significado de
advocacy como um conjunto de praticas que buscam solucionar determinado problema, sobretudo por
meio da promocédo dos direitos sociais ou melhoria das garantias legais que ja existem. A partir disso, a
instituicdo refere sua insercdo direta em medidas que buscam o controle do cancer de mama, que foram
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direta da construcdo de politicas publicas direcionadas ao cancer de mama, afirmacgdes
estas disponibilizadas em sua plataforma virtual, nas entrevistas realizadas e no estatuto
institucional (FEMAMA, 2022).

Junto a isso, ao realizar um apanhado historico das politicas e intervencoes
voltadas para o cancer de mama, observei que a trajetoria dessas politicas € marcada por
uma intensa atuacdo da sociedade civil. Destacam-se aqui as Ligas Contra o Cancer®
que tiveram importante contribuicdo na primeira metade do século XX, ao passo que as
iniciativas pablicas nesse campo sdo muito recentes, sendo a primeira Politica Nacional
de Atencdo Oncolégica (PNAO) constituida apenas em 2005°. Nesse sentido, o
protagonismo das organizagdes da sociedade civil na atencdo ao cancer passou a me

instigar, levando-me a procurar referéncias sobre o tema.

Diante disso, esta pesquisa se propfe a analisar a atuacdo da FEMAMA,
examinando as estratégias por ela construidas para influenciar a agenda governamental
no tocante a temética do cancer de mama no Brasil. Apesar de seu carater nacional, seu
tempo de existéncia e as diversas frentes de atuacdo, um primeiro levantamento
bibliografico, realizado em agosto de 2020, indicou que poucos Sdo 0s estudos
existentes sobre a FEMAMA, sendo identificados apenas quatro trabalhos (DEPRA,
2012; SILVA, 2015; SOARES, 2016; MOTTA, 2016).

Com relacdo as referéncias localizadas, o estudo de Deprd (2012) trata das
instituicbes da sociedade civil no cancer de mama pela perspectiva do acesso aos
medicamentos do SUS. A autora trabalha as estratégias das instituicdes da sociedade
civil para a incorporacao do acesso de drogas eficazes para tratamento oncoldgico pelo
sistema publico de saude. A anélise de Silva (2015) versa sobre o papel do voluntariado

na salde das mamas na perspectiva das politicas de controle do cancer de mama. O

alcancadas através das estratégias de advocacy desenvolvidas pela mesma, bem como por suas
respectivas associadas.

* As ligas contra o cancer sdo frutos dos movimentos sociais, se constituiram como institui¢des que “se
empenharam em levar a opinido publica a ideia de que o cancer era curdvel se descoberto e tratado
quando de seu inicio, bem como em criar e ajudar a manter centros de tratamento da doenca e fornecer
cuidados aos incurdveis em asilos especificos.” (TEIXEIRA e FONSECA, 2007, p. 22). Surgiram
mundialmente no inicio do século XX. No Brasil, unificaram as unidades de salde e centros de pesquisa
em oncologia, tal como: a liga Norte Rio-grandense, a liga Bahiana, a liga Amazonense.

* Como sera visto mais adiante, iniciativas governamentais no campo do cancer no Brasil podem ser
identificadas desde meados do século XX, mas elas possuiam um carater pontual. E de fato, com a
Politica Nacional de Atengdo Oncolégica (PNAO), instituida em 2005, que se constitui uma politica
nacional para o controle do cancer no pais, com enfoque mais integrado.
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trabalho de Soares (2016) explorou 0s movimentos sociocomunicativos de ativistas na
luta contra o cancer de mama, identificando a comunicacéo realizada pela FEMAMA e
as interacbes de ativistas na luta contra o cancer, analisando especificamente a
plataforma virtual da instituicio e a maneira como as ativistas recebem as
recomendacgdes publicadas. J& a avaliagdo de Motta (2016) trata da participacdo da
sociedade civil junto ao ciclo de politicas publicas, com pontos convergentes em relacéo
ao estudo aqui proposto, constituindo em um dos referencias explorados ao longo nesta

tese.

No que tange ao desenvolvimento desta tese, acresce-se ainda o fato de que o
estudo proposto também apresenta relevancia social, a medida que o cancer de mama é
0 mais incidente no mundo entre as mulheres, excluindo-se os de pele ndo melanoma.
No Brasil, pais marcado por profundas desigualdades sociais, o cancer de mama ocupa
0 primeiro lugar entre 0s casos novos estimados para o triénio 2023-2025 (exceto pele
ndo melanoma), com estimativa de 73.610 mil casos novos para cada ano, sendo
também a primeira causa de morte por cancer na populacdo feminina, com uma taxa de
14,23 6bitos/100.000 mulheres em 2018 (INCA, 2022).

Atualmente, o cancer de mama figura com o maior nimero de Gbitos entre as
mulheres, representando a segunda principal causa de mortalidade geral na populacao
feminina brasileira. A curva ascendente no nimero de casos novos e no nimero de
Obitos por este tipo de cancer define a doenca como uma questdo de satde publica. No
entanto, o Instituto Nacional do Cancer (INCA) indica que o cancer de mama é um tipo
de tumor que apresenta boas evolugdes se diagnosticado inicialmente, com chances
reais de cura. Essas condi¢fes apontam, assim, que 0 acesso ao diagnadstico precoce e ao
tratamento € um aspecto ainda falho no pais. (OLIVEIRA, 2017; INCA, 2019), o que
remete a necessidade de politicas pablicas efetivas para o acesso e qualidade a atencdo

oncoldgica.

E por isso, nos chama a atencdo para reflexdo de como tem sido abordado o
controle do cancer de mama no Brasil. A pesquisa demonstra que a sociedade civil tem
um papel fundamental no desenvolvimento das politicas publicas. Iniciativas
governamentais tém sido adotadas nas ultimas décadas no sentido de expandir o0 acesso
a atencéo oncoldgica relacionada ao cancer de mama, fortalecer a organizacao da rede

de servicos e garantir a integralidade da atencdo. Destacam-se aqui os diferentes planos
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nacionais de acdo para atencdo oncologica e de mama; a criacdo do Sistema de
Informacdo de Céncer de Mama (SISMAMA), a Politica Nacional de Prevencao e
Controle do Cancer (PNPCC), a “Lei dos 60 dias” para inicio do tratamento, a “Lei dos
30 dias” para confirmacdo do diagnostico, a Lei da Notificacdo Compulsoria, dentre
outras”. Pode-se afirmar que a construgdo dessas iniciativas contou com a presséo da

sociedade civil, por meio de suas organizacgdes representativas.

Partindo dessas consideracOes, interessa, na presente tese, investigar como a
sociedade civil, mais especificamente a FEMAMA, tem atuado para incluir a questdo do
cancer de mama na agenda publica da saude no Brasil. As questdes norteadoras do
estudo podem ser assim elencadas: Que legislagfes e/ ou iniciativas contaram com
estratégias e atuacdo da FEMAMA? Que formas de atuacdo sdo adotadas pela
Federacdo para provocar a inclusdo da tematica cancer de mama na agenda publica?
Como essa Federagéo se estrutura e organiza? Que articulacbes a FEMAMA estabelece
junto ao Ministério da Salde e ao Conselho Nacional de Salde para defesa da

construcdo de politicas publicas de controle do cancer de mama?

A hipédtese que orienta o estudo é a de que a FEMAMA tem se constituido em
um tipo de coalizdo de defesa® em torno das politicas de atencdo ao cancer de mama,
exercendo influéncia para a formulacdo dessas politicas, por meio de articulagdes com o
Ministério da Saude e com o Congresso Nacional, apoiada, sobretudo, na figura
personalista da presidente da instituicdo e sua articulacdo com especialistas da area tanto

nacional quanto internacionalmente.

Toma-se, ainda, a criacdo da “Lei dos 30 dias” como um estudo de caso para
identificar possivel influéncia institucional da FEMAMA em sua formulacdo. A escolha
dessa legislacdo se justifica por sua relevancia no que tange 0 acesso oportuno ao

diagnostico de cancer. Antes da publicacdo desta lei, havia uma lacuna para o inicio do

> Cabe referir, que existem normativas, planos, programas e politica publica que buscam a prevencio e
controle do cancer de mama no Brasil, ao longo do primeiro segundo capitulo desta tese apresentamos a
contextualizagdo historica e o desenvolvimento destas. E o terceiro capitulo apresenta ainda a
participagdo da sociedade civil, através da FEMAMA, junto ao processo de formulacdo de medidas
estratégicas, para conter o avango da doenca e reduzir o nimero de 6bitos.

® Cabe referir, que a terminologia aqui utilizada para coalizdo de defesa foi compartilhada por Sabatier
(2008), que menciona como uma abordagem pluralista que enfatiza o processo politico como um espago
de competigdo politica entre coalizbes de diferentes atores sociais. Essas coalizGes podem ser compostas
por atores individuais ou coletivos, organizagdes publicas ou privadas que tendem a se concentrar em
uma area especifica da politica publica para buscar propostas que tenham soluc@es vidveis ou que possam
influenciar determinados tipos de decisdes.
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tratamento, sobretudo considerando que, desde 2012, o inicio postulado para o
tratamento era de “60 dias”’, porém a depender da confirmacdo do diagnéstico. Cabe
mencionar aqui o avan¢o no namero de 6bitos pela doenca, sobretudo pelo diagnostico
tardio e menores possibilidades terapéuticas. Espera-se que a implementacdo da “Lei
dos 30 dias” influencie diretamente na garantia do acesso oportuno do diagnostico, e
consequentemente melhores possibilidades terapéuticas dos brasileiros, de modo que

evidenciamos sua relevancia para esta pesquisa.

Os objetivos especificos deste estudo consistem em: a) caracterizar a FEMAMA
quanto a sua estrutura organizacional e dindmica de funcionamento; b) Identificar as
formas de atuacdo da FEMAMA para a inclusdo do cancer de mama na agenda publica;
c) Mapear as legislacdes e normativas e demais iniciativas promovidas pela FEMAMA
voltadas a questdo do céncer de mama; d) Investigar a atuacdo da FEMAMA na
construcdo de politicas publicas de controle do cancer de mama; e, €) Examinar as

estratégias empregadas pela FEMAMA na criacdo da “Lei dos 30 dias”.

A tese foi estruturada em quatro capitulos. O primeiro deles é dedicado a
problematizacdo do objeto de estudo e definicdo dos principais referenciais tedrico-
metodoldgicos que subsidiam a pesquisa. Nesse sentido, aborda a politica de saude
enquanto politica social, o ciclo de politicas publicas e processos decisérios, com foco
para a questdo da representacdo de interesses e o referencial do Advocacy Coalition
Framework (ACF), ai inserindo o debate sobre as organizacbes da sociedade civil
enquanto grupos de interesses que buscam influir no processo decisorio na formacao da
politica social. O capitulo ainda apresentara o percurso metodolégico do estudo

desenvolvido.

O segundo capitulo inicia com um resgate da trajetéria de constituicdo das
iniciativas voltadas a atencdo ao cancer no Brasil em diferentes conjunturas historicas,
dando destaque a atuacdo das organizacOes da sociedade civil nesse percurso.
Articulado a esse resgate, o capitulo trata especificamente das acgdes voltadas ao
controle do cancer de mama, vis-a-vis as alteracdes que se processaram na politica de
salde brasileira. Identifica as alteragBes ocorridas a partir da implantacdo do Sistema

Unico de Satde (SUS), examinando as principais medidas governamentais instituidas

" Este periodo “60 dias” foi definido pela Lei N° 12.732/2012, que dispde sobre o prazo maximo de inicio
do tratamento oncoldégico no Sistema Unico de Salde, apds a confirmacdo do diagnéstico de cancer.
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apos a Constituicdo Federal de 1988 (CF88) em termos de concepgdes sobre a doenga,
atores relevantes, estratégias adotadas e desenho organizacional das politicas,

evidenciando seus limites e constrangimentos.

O terceiro capitulo apresenta os resultados da pesquisa relativa a atuacdo da
FEMAMA no que tange a construcdo de politicas publicas de controle de cancer de
mama no Brasil. A apresentacdo dos resultados e sua analise consideram o histdrico e
caracterizacdo da federacdo; sua estrutura politico-institucional e dindmica de
funcionamento; as principais pautas, ideias e interesses representados e defendidos pela
federacdo; as estratégias adotadas pela FEMAMA para influenciar o processo decisorio
em torno da politica de atengdo ao controle do cancer de mama, considerando as
campanhas educativas e de visibilidade/ sensibilizacdo para a questdo do cancer de
mama; as estratégias de atuacao junto aos Poderes Executivo e Legislativo nas questdes
relativas a atencdo a mulheres com céncer de mama; a articulacdo com organizacdes
internacionais; a atuacdo junto as entidades filiadas e a constituicdo de comissbes de

especialistas/ cientistas para respaldar as proposicoes.

O quarto capitulo aborda os resultados especificos do estudo de caso sobre o
processo que levou a promulgacdo da Lei N° 13.896/2019, também conhecida como
“Lei dos 30 dias”, referenciada pela propria FEMAMA como uma conquista da
federacdo. A lei dispbe da alteracdo da Lei n°12.732/2012, para que 0S exames
relacionados ao diagnostico de neoplasia maligna sejam realizados no prazo maximo de
30 (trinta) dias. A leitura inicial do projeto de lei que originou a “Lei dos 30 dias”
indicou indicios da influéncia institucional da ONG Recomecar (associada a
FEMAMA) para retomada da pauta e celeridade na votacao, estes indicios motivaram a
pesquisa. O capitulo apresenta o estudo do caso realizado, identificando de que maneira
ocorre a “pressdo” da sociedade civil, mais precisamente da FEMAMA (ou associadas)

junto ao controle do cancer de mama no Brasil.

Parte-se do entendimento que ao tomar o processo de construcao dessa Lei como
foco de estudo especifico, torna-se possivel identificar a atuacdo e as estratégias
desenvolvidas pela FEMAMA para influenciar a agenda governamental. A analise

considerou o contetdo e fundamentos da Lei, os atores e interesses envolvidos, o
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tramite desde que era um projeto de lei (Projeto de Lei n° 275/2015°) apresentado em
2015, pela Deputada Carmen Zanotto (entdo no PPS/SC, depois Cidadania) por meio do
que avancou para 0 Senado como Projeto de Lei Complementar N° 143/2018° e foi
regulamentada como Lei Ordinaria N° 13.896/2019 e, por fim, as estratégias tracadas

pela FEMAMA para aprovacao da referida Lei.

Nesse sentido, espera-se que 0 estudo aqui proposto possa contribuir para
subsidiar a construcdo e aplicabilidade de politicas publicas capazes de possibilitar o
acesso universal das mulheres ao diagndstico oportuno, tratamento adequado e
reabilitagdo do cancer de mama. E consequentemente, tenhamos efeito na diminuicdo

do numero de 6bitos pela doenga.

® portal da Camara dos Deputados (camara.leg.br) acesso em 23/01/2023.
° Portal da Camara dos Deputados (camara.leg.br) acesso em 23/01/2023.
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CAPITULO 1: 0OS CAMINHOS TEORICO-METODOLOGICOS DA
PESQUISA

“Caminho se conhece andando.”
Chico Cesar

O enfrentamento ao cancer de mama vem h& décadas desafiando varias
especialidades da area de saude, sociedade civil, grupos de autoajuda, gestores
municipais, estaduais, federais, bem como os profissionais relacionados a area. A
magnitude social e epidemioldgica do cancer e os altos custos com seu tratamento
farmacoldgico o tornam uma enfermidade cujas politicas sdo extremamente relevantes

como direito a cidadania.

Com relacdo a participacdo da sociedade civil junto a construcdo de politicas
publicas, identificamos que a FEMAMA ¢ a primeira proposta de federacdo de
associacOes de paciente com cancer de mama no pais, agregando diferentes institui¢oes
de assisténcia em maltiplas frentes relacionadas a doenca™. A atuacdo principal da
federacdo esta pautada na luta politica junto aos poderes publicos. No primeiro decénio
de atuacdo, a FEMAMA participou, ao lado de suas associadas e junto a outras
instituicbes parceiras, de importantes decisdes que mudaram o cenario a favor das
pacientes no Brasil. Aspectos esses que serdo aprofundados no terceiro capitulo desta

tese.

Dito isto, este capitulo inicia contextualizando as politicas publicas e o0 processo
decisorio, explanando especificamente sobre o conceito de advocacy, que é central na
atuacdo da FEMAMA. Essas informacdes sdo essenciais para balizarmos o desenho
metodoldgico do estudo e a maneira como se deu o desenvolvimento da pesquisa, que

serdo apresentados logo em seguida.

10 As acdes da FEMAMA caminharam em diversos sentidos. Dentre esses, podemos destacar: estratégias
de divulgacdo para entendimento dos fatores de risco e predisposicdo a doenca; suporte a mulheres em
tratamento e iniciativas de conscientizagdo; ampliagdo da difusdo da informacdo; garantia do acesso e
qualidade de mamografias; reducdo do tempo entre o diagndstico e o inicio do tratamento e a unido de
esforcos em prol de uma politica nacional contra o cAncer de mama - envolvendo governo, classe médica
e populacdo em geral (FEMAMA, 2022).
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1.1 Politicas publicas, processo decisorio e intermediacao de interesses: o advocacy
em questao.

A trajetoria da atencdo oncoldgica nos indica a influéncia dos atores sociais
vinculados as organizacOes da sociedade civil nas estratégias para o controle do cancer
no Brasil. Desde a insercdo dos médicos e lideres que criaram as Ligas Contra o Cancer
e apoiaram campanhas para controle da neoplasia, passando pelas voluntéarias que
compunham as Pioneiras Sociais™, h4 que se reconhecer que o processo de formulagéo
dessas iniciativas é permeado de acGes que partiram da sociedade civil e foram se
reformulando diante das gestdes governamentais, com avangos, retrocessos e retomada

dos avancos no apoio as estratégias para o cuidado do cancer.

A prépria nomenclatura utilizada para designar as a¢@es voltadas ao cancer sofre
alteracdo ao longo do tempo: no inicio do século XX, as estratégias eram voltadas para
“combater” o cancer, compativel com o viés campanhista que vigorava no periodo. Na
metade deste mesmo século eram estratégias para “controlar” o cancer, ao passo que no
século XXI, e em consonancia com a perspectiva integral do SUS, sdo estratégias de
“atencdo” ao cancer. Essas mudancas sdo relevantes e merecem destaque, sobretudo
porque tendem a refletir na maneira como serdo desenvolvidas as acdes da oncologia no

Brasil.

Diante do peso das organizacOes da sociedade civil na conformacéo das agdes
voltadas ao controle e a atencdo oncoldgica, cabe refletir como se déo as relacdes entre
essas organizacOes e o Estado no sentido de comporem uma agenda publica voltada a
tematica. No caso da oncologia, é possivel observar a influéncia histérica de médicos na
tematizacdo da questdo e sua entrada na agenda publica, com desenvolvimento de a¢Ges
pontuais (INCA, 2019). A construcdo de politicas nacionais voltadas a atencdo ao
cancer em geral e ao cancer de mama em especial s6 ganha estatuto no Brasil nos anos
2000, em meio a consolidacdo da ordem democratica no pais e aos avangos e

aprendizados com a implantagdo do SUS, pautados na maxima de que a saude € um

11 Segundo a Fiocruz, as Pioneiras Sociais foram idealizadas por Sara Kubitschek. Quando Juscelino foi
governador do Estado de Minas Gerais (1951), Sara iniciou mobilizacdo das senhoras da alta sociedade
de ajudar os necessitados. A obra social foi impulsionada quando Juscelino assumiu a presidéncia do pais
(1956), momento em que Sara criou formalmente a Fundacdo das Pioneiras Sociais (1957) e passou a
desenvolver atividades em outros estados do Brasil. A FIOCRUZ indica que as principais acfes
realizadas foram a assisténcia médica e educacional da populagdo pobre. Além disso, demarcam o de
falecimento da mée de Sara, que ocasionou a criacdo de um Centro de Cancerologia para tratar cAnceres
femininos, em virtude do falecimento decorrer deste diagnéstico. Mais informagdes ver: Pioneiras Sociais
(fiocruz.br), acessado em 23/01/23.
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direito de todos e um dever do Estado. Mas, a responsabilidade estatal ndo implica em
desconsiderar a importante atuacdo das organizacdes da sociedade civil e tampouco seu

legado historico.

Nesse sentido, a presente tese parte de uma compreensao da politica de saude
como politica social. Essa afirmacao refere-se ao reconhecimento de que a politica de
salde esta sujeita a multiplos determinantes e contradi¢des, conforme observado por
O'Donnell e Ozlak (1976), faz parte de processos sociais e histéricos mais amplos, ou
seja, refere-se a problemas especificos de organizacao social e inclui atores sociais com

interesses diversos e demandam uma resposta politica do Estado.

Identificamos a complexidade do tema e a existéncia de um debate aprofundado
em torno dele, e Boschetti (2006) chama a atencéo para a necessidade de vincular a
existéncia da politica social a constituicdo e aos fundamentos da sociedade burguesa.
Nesse sentido, a autora argumenta que a politica social emerge de relagbes sociais
historicas e contraditérias, que se constroem em diferentes contextos e, assim,

participam de processos globais de regulacéo e legitimacao politica na sociedade.

E necessario, portanto, enfatizar a complexidade da politica social, pois a
combinacdo de uma gama de aspectos de diferentes ordens leva a diferentes
configuragbes e dindmicas muitas vezes conflitantes. E com esse entendimento que
Fleury (2003) enfatiza que toda sociedade, em todo momento histdrico, constroi um
consenso em torno de valores compartilhados sobre principios de justica social e niveis
toleraveis de desigualdade social. No entanto, a existéncia de valores compartilhados
ndo significa que ndo existam conflitos de interesses e disputas em torno da politica

social.

De maneira que para além de suas determinacdes mais amplas, dadas pelas
condicGes histdrico-estruturais de desenvolvimento do capitalismo e suas contradicGes,
a politica social, enquanto politica publica, coloca a necessidade de considerar as
condigdes especificas da formacdo social, localizada nos processos politicos em que se
inscreve uma dada politica social. Assim, ha que se considerar que a politica social

envolve um conjunto de aspectos, dentre os quais Fleury (2003, p.3) destaca:
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e uma dimensdo valorativa fundada em um consenso social que responde
as normas que orientam a tomada de decisoes;

e uma dimensdo estrutural que recorta a realidade de acordo com setores
baseados na Idgica disciplinar e nas praticas e estruturas administrativas;

e 0 cumprimento de funcdes vinculadas aos processos de legitimacdo e
acumulacdo que reproduzem a estrutura social;

e sendo uma politica publica, envolve processos politico-institucionais e
organizacionais relativos a tomada de decisdes, ao escalonamento de
prioridades, ao desenho das estratégias e a alocacdo dos recursos e meios
necessarios ao cumprimento das metas;

e um processo histérico de constituigdo de atores politicos e sua dinamica
relacional nas disputas pelo poder;

e a geracdo de normas, muitas vezes legais, que definem os critérios de
redistribuicdo, de inclusdo e de exclusdo em cada sociedade.

Longe de um instrumental essencialmente técnico, as politicas sociais possuem
carater processual e envolvem disputas de poder, valores, ideias e interesses entre
diferentes sujeitos sociais, com capacidade diferenciada de influéncia na arena decisoria
em torno dessas politicas. Logo, a complexidade é prépria e inerente a configuracdo das
politicas sociais, sobretudo pela dindmica contraditoria em que se constituem. Como
enfatiza Lobato (2006), considerar a perspectiva da representacdo de interesses abre
espaco para superar analises que consideram as politicas publicas exclusivamente pela
Otica interna do aparelho estatal. Ao contrério, implica em considerar diferentes
aspectos que conformam o processo decisorio em torno da politica, processo esse
permeado por contradi¢des historicas e em que a conjuntura politica, econémica e social
influencia diretamente na concepcdo e nos avancos e retrocessos da trajetria da

politica.

Partimos, entdo, do reconhecimento de que a construcdo de politicas publicas é
um processo dinamico, atravessado por diversos embates, confrontos, coalizGes e
negociacdes entre atores sociais com interesses diversos, situados em contextos
historicos especificos e sujeitos a multiplos determinantes, muitas vezes contraditorios
(LABRA, 1999; LOBATO, 2006; FLEURY e OUVERNEY, 2004).

Lobato (2006), Abers, Silva e Tatagiba (2018) apontam as modificacdes
importantes no cenario das politicas publicas brasileiras nas ultimas quatro décadas, a
partir da redemocratizacdo do pais. Tais alteracbes estdo relacionadas, sobretudo, a
organizacdo e atuacdo dos movimentos sociais e sua capacidade de penetracdo no

processo decisorio em torno da construcdo de politicas publicas. Essa literatura indica a
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importancia dos atores politicamente relevantes, pois isso direciona as discussdes e

interfere nos rumos das decisdes governamentais.

E nesse sentido que Labra (1999) chama atencdo para a necessidade de
considerar as associacdes e as interacdes sociais estabelecidas entre as mesmas e entre
elas e o Estado, o mercado e a sociedade para a defini¢do de politicas. Para a autora, as
associagOes configuram organizagdes de interesses que postulam participar do processo
decisorio, estabelecendo, para isso, intercdmbios com outros grupos de interesse e com
a propria burocracia estatal. Assim, mais do que um fendmeno predeterminado, as
politicas publicas sdo resultantes “de uma infinidade de confrontagdes, transagdes e

ajustes” entre um amplo conjunto de atores sociais (idem, 1999, p. 133).

Abers, Silva e Tatagiba (2018) indicam o crescimento da producdo cientifica
brasileira no que tange a inser¢cdo de movimentos sociais no processo de producdo de
politicas publicas, demarcando as condi¢des que favorecem ou dificultam sua influéncia
nas politicas publicas, como €é possivel evidenciar com a trajetéria da oncologia no
Brasil. As autoras destacam sobretudo a capacidade de agéncia dos movimentos sociais
nas politicas pablicas em anos recentes, a partir de sua atuacdo na construcao,
proposicdo e defesa de modelos “alternativos” de politicas publicas. Para elas, esse
processo é marcado por uma via de mao dupla, em que tanto 0os movimentos sociais
importam para as politicas pablicas, quanto essas Ultimas, por sua vez, “impactam a

emergéncia, desenvolvimento e sucesso dos movimentos” (idem, p.16).

De acordo com Pantoja (2016), as instituicdes da sociedade civil representam
interesses e apresentam proposi¢cao/ monitoramento de politicas publicas. O autor indica
que as atuacOes destas organizacdes podem representar o aperfeicoamento democréatico
e 0 monitoramento acerca da governanca. E sinaliza que o marco da participacdo social
no Brasil se deu a partir da Constitui¢do Federal de 1988, pois “sdo ampliadas as
modalidades de interacdo entre cidaddos e Estado para além do voto, a partir de
elementos como a iniciativa popular e a instituicdo de conselhos gestores de politicas
publicas” (144).

Pantoja (2016) traz ainda uma distin¢do entre o carater das lutas dos movimentos
sociais em prol da participacdo social antes e apos a CF88. Para ele, os movimentos

anteriores a Assembleia Nacional Constituinte eram movimentos populares, ao passo
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que apos esse periodo, passaram a condicdo de participacdo cidadd. Essa mudanca se da,
segundo o autor, pela secundariza¢do da pauta em defesa das demandas dos segmentos
mais pobres e privilegiamento da atuacdo institucional nas arenas decisorias no interior
do Estado para fins de alargamento da participacdo social (PANTOJA, 2016). Nesse
sentido, o autor aponta para a ampliacdo, a partir de entdo, das Organizacbes Né&o
Governamentais (ONGs), que:

(...) em suas variadas formas, se constituem como organizacdes de
representacdo de interesses difusos frente ao Estado, por meio de acgles de
advocacy, que buscam trazer a tona temas e atores referentes a segmentos
sociais com menor visibilidade, seja do ponto de vista da estratificacdo
social, envolvendo questdes socioecondmicas, de género e raga, ou em
relacdo a repercussdes de politicas publicas. (PANTOJA, 2016: p. 150).

As ONGs como agentes politicos, sobretudo pelo viés da mediacdo dos direitos
com o Estado, sao “institui¢des capazes de representar ¢ agregar demandas difusas na
sociedade”. (PANTOJA, 2016). *? Sendo assim, identificamos que as acées do Estado
ndo excluem a capacidade de funcionamento das ONGs na sociedade, sobretudo porque
influenciam no terceiro setor de diferentes maneiras, mas, implica ratificar a

responsabilidade e o lugar do Estado por suas func¢des sociais organizativas.

No caso do estudo que fundamenta a presente tese, busca-se identificar as
estratégias empregadas pela FEMAMA para influenciar a agenda governamental em
prol da temética do cancer de mama. A prépria FEMAMA, em sua pagina institucional
virtual aponta a advocacy como sua principal estratégia para influenciar a construcéao de
politicas publicas. Mas, antes de adentrarmos a discussao das estratégias de advocacy

adotadas pela federacdo, cabe refletir sobre o conceito em seu sentido lato sensu.

O termo advocacy refere-se a um conceito amplo e ndo consensual, cuja
discussdo no Brasil ainda € relativamente recente. Uma das primeiras autoras a tratar
desse conceito na literatura nacional foi Libardoni (1999). A autora identificava os
sentidos variados acerca do termo advocacy e indicava a necessidade de compreender

como séo entendidos a politica e 0 poder. Segundo a autora, o termo advocacy:

tem origem na palavra advocare, do latim, que significa ajudar alguém que
esta em necessidade. Em inglés, provém do verbo to advocate. Mas como

12 para aprofundar a discussao sobre Terceiro Setor e respectivas definicdes ver Montafio (2021).
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advocacia e advogar, em portugués, referem-se fundamentalmente a
atividades de natureza legal ou juridica, preferimos traduzir advocacy como
defender e argumentar em favor de uma causa, uma demanda ou uma
posicdo. Isso porque advocacy tem sentido mais amplo, denotando iniciativas
de incidéncia ou pressdo politica, de promocéo, defesa de uma causa e/ou
interesse, e de articulagdes mobilizadoras por organizacfes da sociedade civil
com o objetivo de dar maior visibilidade a determinadas tematicas ou
questdes no debate puablico e influenciar politicas visando transformacao da
sociedade. (LIBARDONI, 1999, s/p).

Chama-se a atencdo para a insercdo do advocacy junto ao debate publico,
sobretudo porque, no presente estudo, identificamos o conceito imerso as iniciativas de
mobilizagdo politica por parte de organizagdes da sociedade civil com o objetivo de
influenciar o debate politico e, consequentemente, as politicas publicas. Nesse sentido,
Brelaz (2007) aponta o advocacy como um ato de identificar ou promover uma
determinada causa. A autora refere a possibilidade de identificar mudancas na legislacédo
por meio do desenvolvimento do advocacy, de maneira que é possivel perceber que as
organizagOes da sociedade civil tanto podem atuar diretamente na provisdo dos servicos
como também exercer influéncias no processo decisorio em torno das politicas pela via
do advocacy. (BRELAZ, 2007). Percebemos que a definicdo utilizada pela autora
coaduna com a proposta de atuacdo da FEMAMA, que busca influenciar nas mudancgas
da legislacéo, sobretudo realizando ag¢bes de advocacy com medidas que visem incidir

no controle do cancer de mama.

Um referencial que nos parece fecundo para abordar a questdo do advocacy é o
de coalizdo de defesa, proposto por Sabatier e Jenkins-Smith (1988). O advocacy
coallition framework (ACF) proposto pelos autores deriva de abordagens pluralistas,
que enfatizam o processo politico como um espaco de competicdo politica entre
diferentes coalizdes de atores sociais que concorrem com ideias e crencas distintas sobre
problemas da politica publica e suas solugdes. Este € um termo amplamente difundido
na literatura internacional ao tratar do processo decisério das politicas publicas. A

coalizdo de defesa é definida por Sabatier (2007) como

pessoas de uma variedade de posicoes (representantes eleitos e funcionarios
publicos, lideres de grupos de interesse, pesquisadores, intelectuais e etc),
que (i) compartilham determinado sistema de crencas: valores, ideias,
objetivos politicos, formas de perceber os problemas politicos, pressupostos
causais e (ii) demonstram um grau ndo trivial das acdes coordenadas ao longo
do tempo. (SABATIER, 2007, p. 139).
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A partir disso, compreendemos que o0 agrupamento de atores em torno de uma
coalizdo se da por meio da fusdo de crencas e interesses comuns. Para tanto, Sabatier
(2007) nos indica que a argamassa que mantém a coesdo de uma coalizdo de defesa
unida € o compartilhamento de crengas dos seus membros sobre assuntos politicos
fundamentais, isto é, sdo os sistemas de crencas que determinam a direcdo que uma
coalizdo procurara dar a um programa ou politica publica. Uma vez formadas, as
coalizdes de defesa competem para traduzir suas crencas compartilhadas em politicas
pablicas ou programas governamentais, mobilizando recursos politicos e participando
de processos continuos de aprendizagem politica (policy-oriented learning). No entanto,
qguando as crencas centrais sobre politicas publicas sdo contestadas dentro de um
subsistema, a formacdo de aliados e oponentes tende a ser bastante instavel, se

modificando a partir dos proprios ideais e interesses.

Jenkins-Smith et al (2018) discutem o impacto de fatores externos ao subsistema
de politicas puablicas, que influem diretamente no cenario de disputas e na
intencionalidade de cada ator envolvido. Nessa direcdo, Sabatier e Weible (2007)
apontam a importancia da pressdo internacional para orientar as politicas publicas.
Nesta tese, reconhecemos que a coalizdo de defesa é parte de uma tensdo e dependendo
da arena de interesses e conflitos surgem as mudancas a partir das provocacdes de
determinados atores, que poderdo ser incorporadas ou ndo, também dependerd da

correlacdo de forcas e de fatores que perpassam o processo decisorio.

O aprendizado orientado para a politica publica é definido como alteragdo
depercepcdo e comportamento ante a solugdo de um problema publico decor-
rente da revisdo do sistema de crencas de individuos ou grupos. Esta relacio-
nado com a mudanga na politica publica e também afeta o processo de filia-
cdo dos atores as coalizes de defesa. Todavia, a0 mesmo tempo que da ori-
ginalidade ao ACF, o aprendizado orientado para a politica pablica é o enfo-
que tedrico menos consistente por causa de seu carater subjetivo e de dificil
mensuracao. Politicas pablicas com nivel intermediario de conflito e com in-
formacgGes técnicas e cientificas disponiveis tendem a prover estudos com
maior potencial de aplicabilidade do ACF. (OLIVEIRA e FILHO, 2022:
649).
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Sendo assim, a arena de construcdo da politica publica é atravessada por disputas
constantes, onde uma coalizdo pode exercer o papel mais proeminente do que outra.
Cada lado da disputa segue as suas crencas e, para isso, usam diferentes estratégias e
recursos. De maneira que o processo de formulacdo politica é permeado por
contradi¢des historicas, como é possivel observar na trajetéria da politica de oncologia
que aqui € apresentada, sobretudo no segundo capitulo desta tese. Logo, as condigdes

que levam a tomada de decisao sdo parte de um jogo de interesses difusos.

Neste estudo, identificamos que as informacdes relacionadas ao inicio do século
demonstram que a auséncia de politicas especificas pelo Estado caminha pari passu as
acoes individuais ou coletivas da sociedade civil (incluindo interesses profissionais) por
meio das praticas filantropicas e a busca pelo controle do cancer, cenario em que ha

incentivo do Estado.

Estudos recentes vém tentando aperfeicoar o conceito de coalizdo de defesa,
por meio da operacionalizacdo de estudos empiricos em torno de algumas la-
cunas, como o melhor entendimento do conceito de conhecimento orientado
para a politica publica, a inclusdo de niveis de conflito, os atributos dos ato-
res, o papel do policybroker e a natureza dos estimulos e das caracteristicas
dos foruns de decisdo. Tais preocupacBes encontram-se em Weible et al.
(2020), cujo foco estd numa melhor definicdo de coalizdo de defesa e na pre-
ocupacgdo em entender a dindmica dos atores ndo somente em torno do siste-
ma de crencas, mas da importancia da acdo coordenada nos subsistemas das
politicas publicas. Esses estudos definiram cinco atributos para uma coalizéo
de defesa: os atores e suas tipologias; o sistema de crengas; a coordenagdo
das atividades politicas; os recursos e, por fim, a estabilidade. O tipo ideal de
coalizdo de defesa é justamente aquele que atende aos cinco atributos. Ja a
condigdo minima para a existéncia de uma coalizdo é o compartilhamento de
crengas. (OLIVEIRA e FILHO, 2022: 646).

Sendo assim, as coalizbes podem ser constituidas por atores individuais ou
coletivos, organizacBes publicas ou privadas, que tendem a preocupar-se com
determinado campo da politica publica, e buscam proposi¢cées com solucGes viaveis ou

capazes de influenciar em certos tipos de decisao.

O estudo aqui desenvolvido discorre sobre a participagdo da FEMAMA junto a
“Lei dos 30 dias”, onde sao apresentadas as praticas de advocacy realizadas pela
instituicdo para avangar na garantia de medidas que incidam diretamente nas politicas

publicas de controle do cancer de mama, sobretudo como sera detalhado no capitulo
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quatro. Cabe destacar que no caso da politica de atencdo ao céncer de mama, sua
trajetoria histérica demonstra, como aqui esbogado, um importante protagonismo das
organizacOes da sociedade civil, articuladas com uma parcela da corporacdo médica
dedicada a area de oncologia e, de alguma forma, com a burocracia estatal. A
implantagio do SUS e de seus principios constitucionais: universalizagdo,
descentralizacdo, atengdo integral e participagcdo social provocaram alteracOes
importantes nessa trajetoria, dando lugar a construcdo nao apenas de uma politica
nacional para a area, mas de uma série de medidas voltadas a ampliacdo do acesso a
atencdo oncoldgica, a articulacdo entre acBes preventivas, curativas, de reabilitacdo e
cuidados paliativos e a descentralizacdo das acdes.

Compreende-se que a complexidade do céncer e o seu controle requerem
estrutura de politicas publicas, que foram gradativamente consolidadas com a
participacdo da sociedade civil neste processo. Contudo, mais do que narrar
acontecimentos histéricos pretende-se ponderar que as mudancas historicas
influenciaram no trato e na abordagem do cancer no pais, ratificando a escolha deste
tema e demonstrando que a sociedade civil influenciou o desenvolvimento das garantias
legais de maneira positiva. Em se tratando do céncer de mama, existem diferentes
instituicdes que buscam pensar estratégias para conter o avanco do cancer, entre elas, a
FEMAMA®,

Ao defender a politica publica de atencdo ao cancer de mama, a FEMAMA
articula um conjunto de ONGs e tece diversas estratégias de advocacy para influenciar a
agenda governamental em torno dessa temaética. A hipGtese que orienta o presente
estudo é a de que a FEMAMA teria se constituido em um tipo de coalizdo de defesa em
torno das politicas de atencdo ao cancer de mama, exercendo influéncias na agenda

governamental e formulacdo dessas politicas, por meio de advocacy junto ao Ministério

3 Segundo informacdes disponiveis na pagina oficial virtual da FEMAMA, ela é uma associacdo de
natureza juridica de direito privado, sem fins econdmicos, beneficente. Possui carater educativo, cultural,
de salde e de assisténcia social. Desde a sua fundagdo localiza-se na Rua Dr. Vale, 157, Floresta, CEP
90560-010, Porto Alegre / RS - Brasil. O estatuto da federagdo prevé que sua sede serd alocada onde
morar o Presidente, pelo menos até a instituicdo obter sede prépria. Observa-se que desde sua criacdo é
presidida pela mesma pessoa, sra. Maira Caleffi. E formada em Farmacia e Medicina, residéncia em
Ginecologia e Obstetricia e € especializada em Mastologia pelo Guy's Hospital em Londres, Reino Unido.
Concluiu sua tese de doutorado em Medicina na Universidade de Londres, Reino Unido, e fez estudos de
pos-doutorado em Genética e Cancer de Mama na Universidade Vanderbilt, Nashville, EUA. Atuou como
membro do Conselho de Administracdo da Unido Internacional de Controle do Céancer (UICC) de 2012 a
2018.
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da Salde e ao Congresso Nacional, apoiada na figura personalista da presidente da
instituicdo e sua articulagio com especialistas da area tanto nacional quanto

internacionalmente.

1.2. Desenho metodoldgico do estudo:

Como dito anteriormente, neste estudo buscamos analisar a atuagdo e as
estratégias construidas pela FEMAMA para influenciar a agenda governamental no
tocante a atencdo ao cancer de mama, interessa-nos examinar as pautas defendidas e as
estratégias construidas pela FEMAMA nesse processo. Tendo como objetivos: 1)
caracterizar a FEMAMA quanto a sua estrutura organizacional e dindmica de
funcionamento; 2) identificar as formas de atuacdo da FEMAMA para a inclusdo do
cancer de mama na agenda publica; 3) mapear as legislacdes e normativas e demais
iniciativas promovidas pela FEMAMA voltadas a questdo do cancer de mama; 4)
investigar a atuacdo da FEMAMA na construcdo de politicas publicas de controle do
cancer de mama; e 5) examinar as estratégias empregadas pela FEMAMA na criacao da
Lei dos 30 dias.

Trata-se de uma pesquisa proposta de carater qualitativo, que segundo Minayo
(2001, p. 22) “trabalha com o universo de significados, motivos, aspiragdes, Crencas,
valores e atitudes”. Este trabalho trata-se de um estudo no campo da andlise de politica,
para tanto prevé diferentes etapas inter-relacionadas, com levantamento bibliografico,
analise documental de referéncias tedricas que subsidiam a discussao tematica proposta.
As etapas subsequentes, consubstanciadas a tais analises, pautam-se na elaboracéo de
uma pesquisa qualitativa a ser desenvolvida por meio de entrevistas em campo e

realizacdo de estudo de caso.

A analise qualitativa possibilita compreender processos dinamicos, buscando
entender o funcionamento da estrutura social e suas ramificagdes. Como sinaliza
Minayo (2001, p. 22), o estudo parte de um nivel de realidade que ndo pode ser
quantificado, “a abordagem qualitativa aprofunda-se no mundo dos significados das
acoes e relagdes humanas, um lado ndo perceptivel e ndo captavel em equagdes, médias

e estatisticas”.
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Desta forma, é uma pesquisa de carater exploratorio que buscou abarcar 0s mais
maltiplos tipos de materiais de coleta de dados, como diario de campo, entrevistas,
conversas, fotografias, videos, podendo, ainda, utilizar materiais recolhidos por meio
eletrbnicos, como péaginas na internet. O estudo busca compreender o objeto de analise
dentro de sua conjuntura, dentro dos contextos e sentidos que sdo atribuidos pelos
sujeitos abordados.

De mais a mais, Marconi e Lakatos (2010) explicam que a abordagem
qualitativa se trata de uma pesquisa que tem como premissa, analisar e interpretar
aspectos mais profundos, descrevendo a complexidade do comportamento humano e
ainda fornecendo andlises mais detalhadas sobre as investigaces, atitudes e tendéncias
de comportamento. Assim, o que percebemos é que a énfase da pesquisa qualitativa é
nos processos e nos significados. Para tanto, tomando por base o referencial de analise
do ciclo da politica publica abordado por Baptista e Rezende (2015)*, a pesquisa tem
como foco 0 momento de construcdo da agenda e da formulacdo da politica, sem se ater
aos processos de implementacgdo. O recorte temporal do estudo diz respeito ao periodo
que vai da criacdo da FEMAMA, em 2006 até o ano 2020.

a) “Caminho se conhece andando”: procedimentos metodoldgicos

A pesquisa que deu origem a presente tese considerou dois momentos principais.
Um primeiro momento se refere a analise sobre as caracteristicas centrais e as
estratégias adotadas pela FEMAMA para influenciar a agenda governamental em torno
da tematica “cancer de mama”. Um segundo momento diz respeito a constru¢do de um
estudo de caso sobre a Lei N° 13.896/2019, “Lei dos 30 dias”, que a propria FEMAMA

descreve como resultado de sua intervencao direta.

Consoante a Ricardo e Jabbour (2011), o Estudo de Caso pode ser utilizado
como estratégia para conduzir investigagcdes. Os autores mencionam a possibilidade de

0S pesquisadores iniciarem as respectivas pesquisas por abordagens qualitativas, para

14 Baptista e Rezende (2015) apresentam a abordagem do ciclo de politica formulada por Howlett e
Ramesh (1995), a qual identifica diferentes momentos em que a politica publica é formulada: a montagem
da agenda, formulacéo da politica, tomada de decisdo, implementacéo e a avaliagdo. Sinalizam ainda que
o reconhecimento das diferentes fases da construcdo da politica possibilita a percepcdo das
especificidades de cada momento e maior conhecimento do processo politico, mas enfatizam o cuidado
para ndo considerar as etapas de forma linear ou sequencial.
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fins de balizar a construgéo dos estudos de caso propostos. Pois, acreditam que esta
estratégia seja inerente a propria pesquisa qualitativa, identificando a profundidade e

abrangéncia que podem ser desenvolvidas durante a realizacdo da pesquisa.

Nesse sentido, Ricardo e Jabbour (2011) ainda mencionam que o estudo de caso
a partir da reunido de informagdes sobre determinado assunto ou fenémeno, que pode
envolver um estudo profundo e detalhado, buscando a compreensdo de determinada
dindmica ou contexto real. Com isso, pode ser construido a partir de multiplas fontes de
provas e dados como observacao direta e entrevista. Ou ainda, pesquisa em arquivos
publicos ou privados. “Apesar das limitagdes, o estudo de caso € o método mais
adequado para conhecer em profundidade todas as nuances de um determinado
fendmeno organizacional.” (RICARDO e JABBOUR, 2011, p. 13). Sendo assim,
compreende-se que o estudo de caso parte de um estudo empirico em busca da
investigacdo de determinado fenbmeno, e por isso pode ser utilizado como estratégia e
desenvolvimento desta pesquisa.

No que tange o estudo de caso aqui realizado sobre a “Lei dos 30 dias”, entende-
se que 0 processo que deu origem a essa Lei expressa a capacidade de advocacy
conduzida pela FEMAMA na aprovacdo desta legislagdo. Para tanto, no quarto capitulo
deste estudo foi apresentado o processo de formulagdo do projeto de lei, tramitagcdo no
congresso (evidenciando inclusive o movimento e participacdo da sociedade civil), bem
como os entraves até a aprovacdo do projeto de lei e transformacdo em Lei Ordinaria,

sinalizando principalmente a participagdo da FEMAMA neste processo.

Além do mais, no desenvolvimento desta tese realizamos pesquisa e
levantamento de dados sobre o cancer de mama no Brasil e sobre a FEMAMA, sendo

dividido em diferentes etapas inter-relacionadas, como se segue:

Pesquisa exploratoria: o inicio da pesquisa ocorreu com busca das informacdes
disponibilizadas pela federacdo, através de sua plataforma virtual, do youtube (pagina
da FEMAMA), Cémara dos Deputados, e outros sites que foram localizados pela
indicacdo das reportagens das plataformas citadas. Por meio de documentos oficiais
compartilhados pela propria FEMAMA, entre eles o estatuto institucional. Com isso, foi
feito levantamento sobre o contetdo virtual da participagdo na aprovagdo da “Lei dos 30
dias” (APENDICE B).
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Pesquisa bibliografica e documental: sobre as principais referéncias que
tratam sobre a participacdo da sociedade civil no processo de formulacdo das politicas
de controle do cancer no Brasil. Tanto para validacdo do ineditismo da pesquisa, quanto
para fundamentacdo e embasamento do referencial bibliografico explorado neste estudo.
Buscamos nas plataformas “Banco de teses e dissertagoes da Coordenagdo de
Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (CAPES)” e “Scientific Electronic
Library Online (Scielo)”, foram utilizadas as palavras-chave: advocacy; Federacdo
Brasileira de Instituicdes Filantropicas de Apoio a Saude da Mama; e FEMAMA,
somado a identificacdo de serem produc6es do Brasil, com o periodo selecionado 2006-
2020",

Sobre os documentos: realizamos levantamento de todas as legislacdes,
normativas e orientacGes técnicas, que versam sobre o cancer e sobre o cancer de mama,
com pesquisa nas plataformas virtuais da Camara Federal, Senado Federal e INCA
(apresentadas no quadro 2, paginas: 73, 73 e 75). Além disso, fizemos leitura e analise
das atas das reunides do Conselho Nacional de Saude (dos anos 2005-2020). Qutras
fontes de pesquisa que utilizamos foram documentos encaminhados pela propria
FEMAMA, que sdo: o estatuto institucional, produc@es cientificas e contextualizagdes
histdricas da federaco®.

Os documentos analisados foram o estatuto da FEMAMA, atas e de documentos
produzidos pela prépria instituicdo que refere o processo de atuacdo junto a formulacéo
de politicas para controle de cancer de mama. Buscamos ainda ata das reunides do
Conselho Nacional de Salde, de maneira a compreender a participacdo da FEMAMA e

sua contribuicdo direta.

Cabe aqui evidenciar que a analise destes documentos foi subsidiada pela

proposta de Spink e Menengon (2005), que fornecem elementos que ajudam a

15 Destaca-se que 0 APENDICE C sintetiza em niimeros os achados da busca realizada.

% A busca deste material foi realizada no final do ano 2020. Importante referir que a analise deste
material buscou identificar o caminho percorrido pela FEMAMA e perceber a influéncia no
desenvolvimento da pauta de controle do cncer de mama no Brasil. Permitindo ainda, balizar a proposta
da pesquisa em tela, de maneira que elaboramos um o plano de atividades a serem realizadas nesta tese,
que consta no quadro sintese da pesquisa (APENDICE A). O quadro exposto apresenta os objetivos
propostos e as atividades desenvolvidas, detalhando os instrumentos e fontes dos dados. Vale ressaltar,
que a construcdo deste quadro visa sistematizar os objetivos delimitados e o caminho percorrido para
alcancgé-los, tanto no que diz respeito dos métodos utilizados, como também sobre os instrumentos e
fontes da pesquisa.
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compreender este processo. Os autores apontam que os documentos de dominio publico
se constituem como préticas discursivas que sustentam estratégias de
governamentalidade'’. Assim, partindo dos conceitos centrais dos documentos, é
possivel relacionar esses conceitos com o objeto do estudo utilizando-se os documentos
como exemplos de diferentes tradi¢Ges discursivas. Deste modo, os documentos em
conjunto indicaram perguntas que contribuiram para nortear a anélise, construidas com

base nos conceitos centrais deste estudo.

Entretanto, conforme sinaliza Cellard (2008, p. 295 - 296):

se, efetivamente, a andlise documental elimina em parte a dimensdo da
influéncia, dificilmente mensuravel, do pesquisador sobre o sujeito, ndo é
menos verdade que o documento constitui um instrumento que o pesquisador
ndo domina. A informacédo, aqui, circula em sentido Unico; pois, embora
tagarela, o documento permanece surdo, e 0 pesquisador ndo pode dele exigir
precisdes suplementares.

Aqui ratificamos a necessidade do rigor cientifico necessario, que é sinalizado
pelo autor como parte do processo da andlise documental. Inicialmente é necessario
identificar as fontes a serem utilizadas, para que entdo substanciar a analise dos
contextos em que foram produzidos os respectivos documentos. Outro ponto que deve
ser observado (durante a analise de um documento) refere-se a identificacdo dos
autores, suas razdes para a elaboracédo e as daqueles a quem se dirige. Ademais, Cellard
(2008) aponta ainda a necessidade de se identificar a autenticidade e a confiabilidade, a
natureza, os conceitos-chave e a logica interna do texto, para somente entdo, partir para
a andlise do documento. Elementos estes que foram essencialmente considerados

durante o desenvolvimento da anélise do material coletado nesta pesquisa.

Pesquisa de campo com entrevistas e questionario semi-estruturado®®: A
FEMAMA figura como lécus de pesquisa. E também entrevistamos a ONG Recomecar,
Deputada Federal Carmen Zanotto, que propds o projeto da “Lei dos 30 dias” e

representantes do Conselho Nacional de Salde.

17 Ressalta-se que a finalidade do governo néo esta no bem comum, mas sim na conducao das coisas a um
objetivo adequado a cada uma delas, portanto os seus fins sdo multiplos e especificos. Para que atinja seus
propdsitos, a teoria do governo, assim, ndo estabelece leis aos homens, utiliza-se, pois, mais de téticas do
que de leis, ou faz das leis, taticas. N&o €, pois, somente através da lei que os objetivos do governo sdo
atingidos. A Governamentalidade. In: FOUCAULT, Michel. Microfisica do Poder. 112 Ed. Rio de
Janeiro: Graal, 1993.

¥Disponiveis nos apéndices desta tese, a partir da pagina 155.
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A entrevista € um tipo de instrumento utilizado comumente em pesquisas
qualitativas. Segundo Gil (2009), “a entrevista ¢ provavelmente a mais importante
dentre as técnicas utilizadas no ambito das ciéncias sociais” (p. 62) o autor revela ainda
que a entrevista “possibilita esclarecer o significado das perguntas e adaptar-se mais
facilmente as pessoas e as circunstincias em que ¢ realizada” (p. 63). Entdo,
condensamos as informagdes sobre o desenvolvimento da pesquisa de campo pois este
processo possibilita compreender os meandros do processo de formulacdo da ultima

normativa que incide no controle do cancer de mama.

Buscando compreender a interlocucdo da sociedade civil junto a formulagéo de
politicas para o controle do cancer de mama localizamos a FEMAMA, instituicéo
consolidada como referéncia nesta area (SOARES, 2016). Apos identificarmos que a
FEMAMA seria 0 campo de pesquisa e de definirmos os objetivos da pesquisa,
estrategicamente selecionamos informantes chaves que poderiam contribuir com outros
olhares acerca da atuacdo desta instituicdo. Cabe referir que a abrangéncia das
instituicOes e atores selecionados para a pesquisa se justificam pelo foco central na
FEMAMA®, deixando, assim, de considerar outras organizaces também atuantes na

tematica do cancer de mama.

b) Considerac0es éticas

Cabe mencionar, que a Resolucdo N° 466/2012 menciona as regras brasileiras
instituidas para realizacdo de pesquisa que envolvam seres humanos, com determinacao
dos aspectos éticos que envolvam a pesquisa e avaliacdo prévia dos riscos a que sdo
expostos. Ja a Resolucdo N° 510/2016 é complementar a citada anteriormente e define
0s critérios para realizacdo deste tipo de pesquisa, sobretudo sinalizando os critérios
éticos das pesquisas das ciéncias humanas e sociais, com definicdo das etapas que

compde a liberacdo da realizacdo da pesquisa.

Deste modo, necessariamente 0s projetos de pesquisa sdo encaminhados para

apreciacio e liberacdo do Conselho de Etica e Pesquisa e da Comissdo Nacional de

19 Destacamos que o primeiro contato com a FEMAMA ocorreu em 2020, por e-mail, informando sobre o
interesse em té-la como lécus de pesquisa com retorno imediato. A equipe se dispds e realizou
encaminhamento dos Ultimos documentos produzidos pela instituicdo, onde mencionam as acOes
realizadas pela federagdo em 2019. Também se colocaram disponiveis para entrevistas e solicitaram
outras informagdes a respeito.
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Etica e Pesquisa, que sdo direcionados por meio da Plataforma Brasil. Neste caso,
inicialmente solicitamos concordancia da FEMAMA para realizagdo da pesquisa, nos
sendo fornecido termo de anuéncia no dia 21 de junho de 2021. Apb6s o concorde,
finalizamos a proposta do projeto de pesquisa e submetemos 0s documentos necessarios

na Plataforma Brasil.

No dia 09 de novembro de 2021, foi indicado o Comité de Etica da Universidade
Federal Fluminense para avalicdo, recebendo aprovacdo do projeto no dia 10 de
dezembro de 2021. O projeto recebeu autorizacdo sob o registro: CAAE:
53981921.9.0000.8160 (ANEXO 1). Cabe mencionar, que o desenvolvimento da
pesquisa obteve concordancia dos participantes por meio da assinatura do termo de
consentimento livre e esclarecido (ANEXO D). Além disso, foi possivel realizar a

gravacdo do contetdo e posterior transcricdo/analise dos dados.

¢) O trabalho de campo

A pesquisa de campo se configurou a partir das entrevistas, com questionario
previamente elaborado junto a 1) FEMAMA, 2) ONG Recomecar, 3) Deputada Federal
- Camara dos Deputados e no 4) representantes do Conselho Nacional de Satde. Apesar
da disponibilidade dos atores em realizar a entrevista remotamente a pesquisadora
identificou que optava por realizar a pesquisa de maneira presencial, mas a proposta foi
retardada com o desenrolar da pandemia COVID19, e a medida que o controle da

doenca se estabelecia o planejamento foi retomado.

No quadro 1 apresentamos uma sintese das pessoas entrevistadas. Destacamos
que todas as participantes permitiram a divulgacdo dos seus nomes, cargos e a

disponibilizacdo integral das respectivas entrevistas.
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Nome

Maira
Caleffi

Erica Ana
Hobold

Carmen
Zanotto

Quadro 1: Informacdes sobre as entrevistas realizadas

Informacdes sobre entrevistados

E fundadora e Presidente voluntaria da FEMAMA.

E formada em Farmacia e Medicina, residéncia em
Ginecologia e Obstetricia e ¢ especializada em
Mastologia pelo Guy's Hospital em Londres, Reino
Unido. Concluiu sua tese de doutorado em Medicina na
Universidade de Londres, Reino Unido, e fez estudos de
poés-doutorado em Genética e Cancer de Mama na
Universidade Vanderbilt, Nashville, EUA. Atuou como
membro do Conselho de Administracdo da Unido
Internacional de Controle do Cancer (UICC) de 2012 a
2018.

Chefe do Servico de Mastologia do Hospital Moinhos
de Vento, Porto Alegre, Rio Grande do Sul. Atualmente,
desenvolve atividades académicas, de pesquisa, ensino e
assisténcia a0  paciente  através de  equipe
multiprofissional. Fundadora do Instituto da Mama do
Rio Grande do Sul (IMAMA). Presidente do Conselho
de Diretores do Instituto de Governanca e Controle do
Céancer (IGCC). Membro do Conselho de Administracéo
da UICC 2022 - 2024. Também lidera outras iniciativas
sociais que defendem os direitos dos pacientes e melhor
acesso a servicos de saude.

Coordenadora Administrativa e de Financas da
FEMAMA.

Carmen Emilia Bonfa Zanotto, conhecida como Carmen
Zanotto.

Carmen Zanotto € Enfermeira, ingressou na carreira
politica por participagbes na Secretaria do Municipal e
depois ocupou cargo junto a Secretaria Estadual de
Saude. Deputada Federal - 2011-2015, SC, PPS;
Deputada Federal - 2015-2019, SC, PPS; Deputada
Federal - 2019-2023, SC, PPS.

Nesta biografia € possivel identificar as atividades
parlamentares em que a Deputada foi representante.
Momento em que evidencia sua vinculagdo com a
oncologia, através da participagdo na Comissdo Especial
Combate ao céancer no Brasil: Titular, 02/06/2021 e
também identificada como 1° Vice-Presidente,
11/06/2021, do Combate ao céncer no Brasil. Em sua
descricdo a deputada afirma: “Catarinense, lageana e
enfermeira. Hoje sou deputada federal e dentro do meu
mandato pauto minha atuacdo em defesa da salde, de
mais recursos para 0 sistema publico e da

Local

Remota-
Virtual

Remota-
Virtual

Brasilia
Congresso
Nacional
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Joana
Jeker

Lucas
Leismann
da Silva

Ana
Clebea
Nogueira
Pinto de
Medeiros

Morena
Marques

implementacao das leis para que os pacientes possam ter
atendimento mais rapido.”” E em sua principal rede
social se descreve: “Dep. Federal, Enfermeira, a
primeira mulher a ocupar o cargo de Secretéria Estadual
de Saude em SC. Autora da Lei dos 30 Dias e da Lei dos
60 Dias!”

Administradora, com curso de Business em 2006 na
Australian Pacific College, em Sydney na Austrélia. E
fundadora e presidente da Recomecar — Associacdo de
Mulheres Mastectomizadas de Brasilia. E Conselheira
de Salde de Brasilia desde 2015. Gestora do terceiro
setor. Possui experiéncia na area de Ciéncias Politicas
com énfase para a formulacdo de politicas publicas e
advocacy. Através do seu trabalho de advocacy
conquistou 1 Portaria, 3 Leis Distritais e 2 Leis Federais
relativas a pauta do cancer. E-mail:
recomecar.associacao@hotmail.com

Assessoria Técnica do Conselho Nacional de Salde

Coordenadora da Comissdo Intersetorial de Atencdo a
Saude de Pessoas com Patologias

Membra da Comissao Intersetorial de Salde da Mulher

Representante da FEMAMA no Conselho Nacional de
Saude

Professora da Universidade Federal do Estado do Rio de
Janeiro (UNIRIO). Foi representante no Conselho
Nacional de Saude pelo Conselho Federal de Servico
Social (gestdo 2017 — 2020).

Brasilia
Cémara dos
Deputados

Brasilia -
Ministério da
Saude

Remota-
Ligacédo

Remota-
Virtual

Elaboragdo prépria, 2023.

Todas as pessoas entrevistadas permitiram gravagdo do conteudo, para posterior

transcricdo e andlise do material. Importante referir também que nenhum participante

deste estudo teve acesso prévio ao conteldo que seria abordado pela pesquisadora. Por

se tratarem de campos de pesquisa distintos, algumas informacdes acerca do

desenvolvimento do questionario foram registradas pela pesquisadora.

20 Informagdes disponiveis em: Portal da Camara dos Deputados (camara.leg.br) acesso em 23/01/2023.
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O primeiro contato com a FEMAMA ocorreu em agosto de 2020, quando foi
referido o interesse da pesquisadora em ter a federagdo como foco de pesquisa. A
concordancia foi instantanea, sendo disponibilizada carta de anuéncia. O momento era
de crescimento de casos de COVID e consequentemente limitacdo de atividades
presenciais. Com isso, considerando o prazo da pesquisa postergamos a realizagcdo do
trabalho de campo, retomando contato em 2021.

Em novembro de 2021 inserimos o projeto na Plataforma Brasil e recebemos o
aceite em 10 de dezembro do mesmo ano. A partir de entdo, iniciamos planejamento
para realizagdo da pesquisa em campo, que se iniciaria por meio de uma visita
institucional para fins de conhecer o espaco fisico disponivel da federacdo e realizar a
entrevista com a presidente da Federacdo, valendo-nos de um roteiro de entrevistas
previamente estruturado (APENDICE E). A intencio consistia ainda na identificacdo de

situacdes presenciais, que poderiam ser imperceptiveis de maneira remota.

No inicio do ano 2022, retomamos o contato com a FEMAMA, para solicitar o
agendamento da visita, sinalizamos que a pesquisadora iria adequar-se a disponibilidade
institucional, independente do momento ou periodo que fosse. A primeira resposta foi
positiva, com anuéncia imediata. Mas, no ajuste da disponibilidade recebi negativa para
realizacdo de maneira presencial, sendo justificado que a federacdo havia recebido
recursos oriundos de doa¢do e que estava em obras, impossibilitando trabalho presencial
dos técnicos como habitualmente era realizado e recepcdo de terceiros. Ainda assim,

tentei propor outros periodos, mas a justificativa permaneceu inalterada.

Entdo, as entrevistas foram previamente agendadas e realizadas remotamente,
por meio da plataforma Google Meet. A entrevista foi realizada em duas etapas, em
atendimento a solicitacdo da propria federacdo. A primeira entrevista ocorreu por meio
de perguntas dirigidas a Coordenadora Administrativa da FEMAMA, sra. Erica Ana
Hobold e, no segundo momento, as respostas seriam complementadas pela Presidente
da instituigdo, sra. Maira Caleffi. A duragdo das entrevistas foi de cerca de 1 hora e 45
minutos, sendo 1 hora com a coordenadora administrativa enquanto a Presidente da

FEMAMA disponibilizou 45 minutos para dirimir as duvidas restantes.

Cabe mencionar que a realizacdo de entrevistas em modo remoto com a

FEMAMA, ao mesmo tempo em que possibilitou desenvolver o estudo em meio a
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pandemia, trouxe alguns limites. O tempo disponibilizado pelas entrevistadas nem
sempre foi suficiente para explorar a tematica; algumas vezes as questdes previamente
estruturadas foram respondidas de forma sintética; e outras vezes, as respostas foram
delegadas ao setor administrativo da federacdo, o que acabou repercutindo no acesso a
informagdes mais detalhadas e, consequentemente, nas analises dos resultados da

pesquisa realizada.

Dando prosseguimento a pesquisa de campo, conhecemos a instituicdo “ONG
Recomecar” por meio dos indicios de sua participagdo na aprovagdo da “Lei dos 30
dias”. Ainda em 2020, durante a analise do material relacionado a citada legislacdo, nos
chamou atencdo 0s movimentos realizados pela instituicdo para disseminar a
importancia desta legislacdo para as mulheres brasileiras (aspetos identificados no
capitulo 4 desta tese). Foi entdo, que realizamos contato para agendamento da
entrevista, para fins de buscar informagdes tanto do processo de participagdo e advocacy
da legislacdo, como acerca da associacdo a FEMAMA.

O primeiro contato com a ONG Recomecar ocorreu em 2021, sendo realizado
por meio das redes sociais e por e-mail. Cabe mencionar, que a ONG oferece
atendimento em uma das salas do Hospital de Brasilia Asa Norte. Considerando as
mesmas intengdes que tinhamos planejado com a FEMAMA, também havia interesse
em conhecer o espaco fisico da ONG. A presidente da ONG, sra. Joana Jeker dos Anjos
respondeu as mensagens enviadas e aceitou participar da pesquisa. Haviamos acordado
que fariamos a entrevista na prépria instituicdo, mas precisamos realocar por agenda

conflitante do proprio espaco.

Informei a presidente da ONG que havia agendado com a Deputada Federal de
realizar a entrevista na Camara dos Deputados e ela sugeriu de a mesma forma realizar a
entrevista da Recomecar no mesmo local, j& que o horario disponivel ndo permitiria
conhecer a atividade desenvolvida no hospital em que a ONG atua. Durante a entrevista
realizada, a presidente da ONG demonstrou intimidade com o ambiente que estadvamos,
pois refere realizar atividades diarias e sugerindo que assistisse ao video (que sintetiza

as atividades realizadas pela ONG com advocacy na aprovagao da “Lei dos 30 dias”).

A Presidente da ONG forneceu as informagdes solicitadas sem dificuldade, bem
como nos compartilhou os folders institucionais (ANEXO 7). A entrevista durou cerca
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de 40 minutos e se baseou nas questdes do roteiro previamente elaborado (APENDICE
F). Em um segundo momento, a presidente da ONG ainda participou da entrevista com
a parlamentar, com quem mantém relacdo de parceria. Tivemos autorizacao de gravar e

por isso transcrevemos o contetdo que foi abordado e posteriormente examinado.

Apols a pesquisa exploratdria ter apontado a participacdo da FEMAMA no
processo que culminou com a aprovagdo da “Lei dos 30 dias”, a pesquisa procurou
entrevistar a autora do projeto de lei que deu origem a essa legislagdo. O primeiro
contato com a equipe da Deputada Carmen Zanotto ocorreu em 2021, quando expliquei
aos seus assessores a proposta da pesquisa e necessidade de entrevistar a autora do PL
que foi transformado em “Lei dos 30 dias”. O contato foi realizado por e-mail e também
por ligacOes para o gabinete da Deputada Federal, em Brasilia, apds algumas conversas
sobre a disponibilidade da parlamentar para me receber pactuamos as datas: 02 e 03 de
agosto de 2022.

A parlamentar se colocou disponivel em dois dias diferentes para realizarmos a
entrevista, reservando o primeiro dia para recepcdo e primeiras orientacdes sobre o
processo de trabalho desenvolvido na Camara dos Deputados e o segundo dia para
entrevista (APENDICE G). A entrevista durou cerca de 3 horas e ocorreu no saléo verde
do Congresso Nacional. Além da participacdo da parlamentar, ainda contou com a
participacdo da sua assessora, Sra. Denise, e também da Presidente da ONG Recomecar,
Sra. Joana, que foi convidada a permanecer pela propria Deputada, que ja no inicio da
conversa referiu a participacdo fundamental no decorrer da construcéo e aprovacao do
PL.

Ja o Conselho Nacional de Saude foi incorporado no rol de entrevistados devido
a sua respectiva funcdo para propostas de formulacdo e controle das politicas publicas,
sobretudo pelo controle social da sociedade civil (foco deste estudo). Sabe-se que o
CNS compde e é parte fundamental do processo de discussdo e fomento das politicas
publicas brasileiras, entdo buscar elementos sobre a participacdo da federacdo neste
processo torna-se fundamental. O meu primeiro contato com o CNS? foi através de e-

mail de apresentacao e solicitacdo das atas de reuni&o.

21«0 Conselho Nacional de Saude tem por finalidade, definida no Art. 2° do seu Regimento Interno, atuar
na formulacdo e no controle da execucdo da Politica Nacional de Salde, inclusive nos aspectos
econdmicos e financeiros, nas estratégias e na promogdo do processo de controle social em toda a sua
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Também busquei informacGes sobre a cronologia dos participantes da
FEMAMA junto ao CNS, ja que a plataforma virtual do conselho consta somente os
representantes da atual gestdo®”. Apesar da insisténcia por correio eletronico, ndo
logramos éxito, tdo pouco sabiam me informar as duvidas que referi por telefone.
Naquele momento, estava buscando informacg6es sobre a temporalidade da participacéo
da FEMAMA no CNS e também buscando compreender de quais comissdes a
federacdo participou, ja que as informacdes da plataforma virtual tdo somente

mencionam 0s representantes atuais.

Ainda assim, sem agendamento prévio e aproveitando que iria realizar a
entrevista com a Deputada Federal e com a ONG Recomecar em Brasilia, compareci
também na sala onde funciona o Conselho Nacional de Saude, no interior do Ministério
da Saude, no dia 03 de agosto de 2022. Permaneci na instituicdo por pouco mais de 1
hora. Na data, fui recebida por um Conselheiro, representante da Comissdo de Doencas
Croénicas Nao Transmissiveis. Na oportunidade, identificou-se como assistente social,
disse que estava feliz com o desenvolvimento da minha pesquisa e referiu estar no cargo
h& pouco tempo e dispor de poucas informacBes sobre as reuniGes anteriores. Por
consequéncia, referiu que poderia tentar localizar informagfes nos arquivos e junto
disso sugeriu que falasse com a prépria representante da FEMAMA no CNAS,
sinalizando larga experiéncia junto ao processo de trabalho do CNS. Ao final da

conversa forneceu seu contato pessoal e o e-mail da representante da federacao.

Em sequéncia, encaminhamos mensagens para a representante institucional da
FEMAMA, que foi solicita e aceitou responder as perguntas do questionario. Mas,
apesar da resposta positiva desta representante, percebi que necessitava de avaliacdo
acerca do processo de participacdo institucional no conselho. Identificamos a
necessidade de outro olhar acerca deste ponto, de maneira que buscamos informacdes

da dltima gestdo do Conselho Federal de Servico Social e a representante junto ao CNS.

amplitude, no d&mbito dos setores publico e privado. (...) O Conselho Nacional de Salde, conforme ja
explicitado, é um espago em que se delibera acerca da Politica Nacional de Saude, a partir do que se
discute nas reunies. Desse modo, a periodicidade das reunifes é a garantia de que as discussBes das
questdes levadas terdo continuidade. Da mesma forma, se possibilita a implementacéo das deliberagdes e,
caso estas ndo sejam postas em pratica pelo poder publico, o conselho ird pensar em estratégias para
cobrar o seu cumprimento.” (MENEZES, p. 83 e 86).

?2 Para informacdes, ver: Conselho Nacional de Salde - Pagina Inicial (saude.gov.br) acesso em
23/01/2023.
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Nesse cenario, localizamos a professora Morena Marques, que representou o
CFESS na ultima gestdo do CNAS e se colocou disponivel para o suporte necessario.
Cabe referir, que a entrevista teve como finalidade compreender o processo de atuacao
do Conselho Nacional de Saude, sobretudo pelo olhar técnico-politico, de como pode se

dé a disputa de pauta e correlacfes de interesse.

Diante disso, sinalizamos que os diferentes campos e atores pesquisados foram
selecionados, levando em consideracdo a proposta da pesquisa, de buscar informacdes
para identificar a influéncia da FEMAMA, e para demonstrar quais estratégias foram
desenvolvidas. Nesse sentido, o caminho de construcdo deste estudo se refez, sobretudo
a medida que os planejamentos necessitavam ser revistos pelos achados da propria

pesquisa e novos contornos se configuravam.

Sendo assim, os proximos capitulos se dedicam a explanacdo da pesquisa
realizada, inicialmente pela exploracdo do contetdo sobre o contexto histérico do
cancer de mama brasileiro e a participacdo da sociedade civil, seguido dos resultados da

pesquisa de campo realizada.
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CAPITULO 2: O CANCER DE MAMA NO BRASIL: A
TRAJETORIA HISTORICA E A EVOLUCAO DAS ESTRATEGIAS
DE CUIDADO

“A luta nao pode parar!
Vamos juntas prevenir

e derrotar o cancer de mama”
Mariana Gil

Este capitulo busca (re)construir a trajetoria historica das politicas de controle de
cancer no Brasil, tendo como eixo central as relacdes estabelecidas entre poder publico
e sociedade civil. A percepcdo sobre a doenca e a evolucdo das estratégias de
abordagem para o seu controle e cuidado se modificaram ao longo dos anos, de maneira
que para compreendermos aspectos da atualidade se faz necesséario considerar a
conjuntura social, politica e econémica em diferentes contextos e pensar as
caracteristicas da politica de saude em geral, bem como os respectivos modelos

assistenciais no interior dos quais essas iniciativas foram desenvolvidas.

2.1 O panorama geral sobre o cancer (de mama) no Brasil

O céancer é também conhecido como neoplasia, sendo definido pelo Instituto
Nacional do Cancer (INCA) como um conjunto de mais de cem doencas que tém em
comum o crescimento desordenado de células, que invadem tecidos e 6rgaos, dividindo-
se rapidamente, tendendo a ser muito agressivas e incontrolaveis. Diferente de outras
patologias, esta doenca ndo possui um unico fator que pode ser identificado como

responsavel pela sua incidéncia.

A (ltima estimativa de casos de cancer brasileira, o aponta como a principal
doenca de satde publica do mundo®. O INCA (2022) identificou ainda que a maioria

dos paises se apresenta como a primeira ou segunda causa de morte, antes dos 70 anos e

2«0 impacto do cancer no mundo, em 2020, baseado nas estimativas do Global Cancer Observatory
(GLOBOCAN), elaboradas pela International Agency for Research on Cancer (IARC), aponta que
ocorreram 19,3 milhGes de casos novos de cancer no mundo (18,1 milhdes, se forem excluidos os casos
de cancer de pele ndo melanoma). Um em cada cinco individuos terdo cancer durante sua vida (FERLAY
et al., 2021; SUNG et al., 2021). Os dez principais tipos de cancer representam mais de 60% do total de
casos novos. O cancer de mama feminina é o mais incidente no mundo, com 2,3 milhdes (11,7%) de
casos novos, seguido pelo cancer de pulméol, com 2,2 milhdes (11,4%); célon e reto2, com 1,9 milhdo
(10,0%); proéstata, com 1,4 milhdo (7,3%); e pele ndo melanoma, com 1,2 milhdo (6,2%) de casos novos.”
(INCA, 2022).
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indicou aumento exponencial da mortalidade pela doenga. Cabe mencionar, que o
documento aponta que a pandemia COVID19 pode ter influéncia nos registros de cancer
e diferente das estimativas dos anos anteriores, esta ndo discriminou o nimero de 6bitos
por cancer a nivel mundial, possivelmente pela interferéncia nos registros devido a

pandemia. O ultimo registro data de 2019 e apresentou 9,6 milhdes de 6bitos em 2018.

O INCA (2022) indica que, no Brasil, sdo esperados 704 mil novos casos de
cancer (todos os tipos de neoplasia) para cada ano do triénio 2023-2025, refere ainda
que 70% da incidéncia dos casos concentram-se na regido sul e sudeste. A figura 1
demonstra em cores a prevaléncia dos canceres em geral na regido sul e sudeste, de
maneira que utiliza como padrdo a populacdo de referéncia como base de calculo de

taxas, permitindo comparacéo de diferencas geograficas e das regides.

Figura 1: Distribuicdo espacial de taxas de incidéncia por 100 mil mulheres,
estimadas para o ano de 2023, segundo Unidade da Federacao (neoplasia maligna
da mama feminina)

Mulberes
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Fonte: INCA 2022.

Com relacéo especificamente ao cancer de mama, o INCA (2022) aponta esse
tipo de neoplasia como mais incidente no mundo, com 2,3 milhdes de casos novos.

Inclusive, nos chama a atencdo a manutencao das taxas maiores que 0s outros tipos de
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canceres em paises com alto, médio e baixo indice de Desenvolvimento Humano,
aspecto também sinalizado pelo instituto. Na realidade brasileira, a neoplasia mamaria é
a mais comum entre as mulheres, a partir dos 50 anos de idade, mas paulatinamente

vem aumentando o numero de casos a partir dos 35 anos. (INCA, 2022; INCA, 2019).

No que tange as profissdes vulneraveis ao desenvolvimento do cancer de mama,
o proprio INCA (2012) indica algumas categorias mais suscetiveis, tais como:
cabeleireira, piloto de avido, comissaria de bordo, farmacéutica, quimica e enfermeira,
dentre outros. O INCA (2022) recentemente apontou que as trabalhadoras mais expostas
atuam em areas como radiologia, esterilizagdo de materiais médico-cirargicos, e
hospitalares, esterilizacdo industrial de produtos farmacéuticos e veterinarios, de
alimentos, de especiarias e de racdo animal, carregamento e distribuicdo de dxido de
etileno, producdo e aplicacdo de agrotoxicos organoclorados, fabricacdo de
transformadores elétricos, reparos elétricos (eletricistas), elaboracdo de aditivos para
plasticantes, tintas e adesivos e atividades noturnas. O instituto refere ainda a
importancia da associacdo entre adoecimento e trabalho, sobretudo com relacdo as
mulheres mais jovens, chamando atencdo para a “invisibilidade” de casos que poderiam

ser previamente evitados.

Em 2018, o Brasil, apresentou a taxa de 14,23 6bitos/100.000 mulheres, sendo o
tipo de cancer com mais dbitos entre as mulheres e a segunda causa morte na populagéo
feminina. (INCA, 2022). Mas, cabe referir que é uma doenca que se desenvolve de
maneira diferenciada em cada organismo e em cada 6rgdo também. Logo, as variadas
localizagbes tumorais requerem multiplas abordagens terapéuticas, que devem ser
avaliadas caso a caso. Entdo, a depender do 6rgdo atingido e do tipo de tumor serdo
adotados diversos métodos de prevencdo, diagndstico e tratamento. De maneira a
compreender a evolucdo dos numeros do cancer e especificamente da neoplasia

mamaria, recorremos as estatisticas disponibilizadas pelo INCA.

Antes disso, cabe mencionar que apesar de o INCA ter iniciado a divulgacéo dos
referidos dados em 1995, a plataforma institucional disponibilizou dados referentes
somente ao periodo de 2005-2025, os quais foram sintetizados na tabela 1. Nela, pode-
se observar a evolucdo dos numeros de casos de cancer no Brasil, com destaque para o
cancer de mama. A esses dados, foram agregados ainda o risco estimado de

desenvolvimento de cancer de mama no Brasil, 0s nimeros de 6bito por cancer em geral
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e por localizagdo de mama, a partir de informacGes disponiveis na plataforma do INCA
/ Atlas da Mortalidade.

Tabela 1: A evolugdo numérica do cancer de mama no Brasil (2005-2025)

Periodo

2005
2006
2007

2008/2009

2010/2011

2012/2013

2014/2015

2016/ 2017

2018/2019

2020/2022

2023/2025

Casos

novos de

cancer

460.000
472.050

Sem dados
disponiveis

466.730

489.270

518.510

576.000

600.000

600.000

625.000

704.000

Casos Risco estimado
novos a cada 100 mil
cancer de mulheres
mama
49.470 53 casos
48.930 52 casos
Sem dados Sem dados
disponiveis disponiveis
49.400 51 casos
49.240 49 casos
52.680 52 casos
57.120 56,09 casos
57.960 56,20 casos
59.700 56,33 casos
66.280 61,61 casos
73.610 41,89 casos

Fonte: elaboragéo propria /

NUmero de
obitos por
cancer

145.794
153.478
159.092

165.173
(2008)
169.571
(2009)
176.228
(2010)
181.575
(2011)
188.476
(2012)
193.913
(2013)
199.167
(2014)
206.833
(2015)
212.284
(2016)
218.649
(2017)
224.727
(2018)
232.040
(2019)
Sem dados
disponiveis
Sem dados
disponiveis

dados: estimativas INCA 2004, 2005, 2007, 2009, 2011, 2013, 2015, 2017, 2019, 2022 e atlas da mortalidade.

Namero de
Obitos de
mulheres

por cancer
de mama

10.208
10.834
11.060

11.813
(2008)
11.968
(2009)
12.705
(2010)
13.225
(2011)
13.591
(2012)
14.206
(2013)
14.622
(2014)
15.403
(2015)
16.069
(2016)
16.724
(2017)
17.572
(2018)
18.068
(2019)
Sem dados
disponiveis
Sem dados
disponiveis
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Os dados disponibilizados foram tratados de maneira analitica, com analises
técnicas e cientificas realizadas por pesquisadores do proprio INCA. Entre os pontos
principais, destacamos que a tabela 1 demonstra o crescente nimero de casos de cancer
no Brasil, entre 2005 e 2025 ocorreu aumento da estimativa dos casos de canceres em
geral em 53% e nos casos de cancer de mama o aumento em 48%.* E sobre o nimero
de dbitos por neoplasia em geral, no periodo de 2005 até 2019, ocorreu aumento de 59%
e no que se refere ao cancer de mama o aumento foi de 77%, mas nao dispomos de

dados mais recentes para influir a continuidade do aumento de obitos.

A andlise desses dados é imprescindivel, pois, a indicacdo dos elevados e
crescentes nimeros de casos da neoplasia mamaria feminina evidenciam necessarias
medidas para o controle da doenca. No entanto, mais recentemente ndo podemos
desconsiderar que como identificado na tabela 1, até o presente momento, ndo temos a
atualizacdo dos nimeros de 6bito (auséncia de dados desde 2020), possivelmente em
decorréncia da COVID19 e da fragilizacdo dos dados pela situacdo pandémica.
Inclusive, ndo desconsideramos que 0s numeros estimados de casos de cancer também

podem ter sofrido algum tipo de interferéncia pelo mesmo motivo.

No que tange o0 aumento do numero de casos de cancer, o proprio INCA justifica
que ocorre a partir de génese multifatorial (INCA, 2019), sinalizando a industrializacao,
urbanizacdo; mudanca no processo de trabalho; mudanca na producdo dos alimentos
(agrotoxicos); redefinicdo dos padrbes de vida; avango tecnoldgico no setor de
diagndstico; aumento da expectativa de vida; melhoria no diagndstico e rastreamento
também sdo fatores importantes®. No tocante ao aumento no nimero de Gbitos, a
anélise dos dados deve considerar ndo somente a crescente dos casos, mas, ainda uma

possivel melhoria dos registros da causa do ébito, aspecto ainda falho em nosso pais.

Considerando o panorama geral da doenca, a figura 2 apresenta o nimero de

casos por tipo de localizagdo tumoral e por sexo (homens e mulheres).

? Destaca-se que os dados do ano 2007 ndo foram localizados, portanto ndo estdo incluidos nos
percentuais evidenciados.

% Evidenciamos outros pontos propicios para desenvolvimento da neoplasia maméria: a idade (a
incidéncia aumenta até os 50 anos, contudo, vem se observando que, nas mulheres mais jovens, o tumor é
mais agressivo), a historia familiar, alteraces em genes, fatores relacionados a vida reprodutiva (ter o
primeiro filhno ap6s os 30 anos contribuem para aumento no risco, em contrapartida, a amamentacéo
contribui para menor risco de desenvolver cancer). Apesar de tais indicadores, nove entre dez mulheres
tem cancer de mama sem historico familiar. (INCA, 2015).
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Figura 2: Estimativas brasileiras para o ano de 2023 das taxas brutas e ajustadas a
de incidéncia por 100 mil habitantes e do nimero de casos novos de cancer,

segundo sexo e localizagdo priméaria*

ESTIMATIVA DOS CASOS NOVOS

Localizacéo
priméria
neoplasia
malignas

Mulheres
Taxa
Bruta

Homens
Taxa
Bruta

Taxa
Ajustada

Taxa Casos

Ajustada

Casos

6.570

1.500

41.730

239.430

101.920

341.350

Casos Taxa
Ajustada
73.610
71.730 67,86 55,49
45,630 21,10 11,43
32.560 15,06 10,52
21.480 9,94 7,08
17.010 15,38 13,25
16.660 7,68 4,83
15.100 6,99 4,95
12.040 5,57 3,79
11.540 5,33 4,43
11.490 5,31 4,33
11.370 5,25 2,75
10.990 5,07 3,38
10.980 5,07 3,31
10.700 4,95 4,29
8.980 4,13 1,88
7.840 7,08 4,13
7.790 3,59 2,68
7.310 6,62 5,01
3.080 1,41 0,75
75.700 34,99 21,96
483.590 | 223,59 169,63
220.490 | 101,95 -
704.080 | 325,53 -

Fonte: INCA (2022).
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Como foi possivel notar, o cancer de mama é o mais incidente na populacao
feminina, excetuando o céancer de pele ndo melanoma, com estimativa de 73.610 casos
novos para cada ano do triénio 2023-2025. Entre os homens, o tipo de cancer mais
frequente, ap6s o cancer de pele ndo melanoma, é o cancer de prostata com 71.730
casos novos esperados. O quadro (2) indica ainda que ha uma expectativa de 362.730

casos de canceres para as mulheres e de 341.350 para os homens.

A figura 2 nos apresenta a localizagdo priméria do cancer de mama, que ocupa o
primeiro lugar entre as mulheres, com mais do que o dobro de ndimero de casos
estimados se comparado ao segundo tipo de cancer mais comum, de colén e reto,
demonstrando a complexidade numérica dessa localizacdo tumoral. E possivel observar
que os numeros do cancer de mama (73.610) sdo seguidos dos canceres de célon e reto
(23.660), colo de atero (17.110), traqueia, brébnquio e pulmdo (14.540), glandula
tireoide (14.160), estbmago (8.140), corpo do Utero (7.840), ovério (7.310), pancreas
(5.690), linfoma ndo Hodgkin (5.620), esses sdo 0s tipos os dez tipos de casos mais
incidentes entre as mulheres. Entre os homens, 0 mais prevalente é o cancer de préstata,
com estimativa de 71.730 casos, com pouca diferenga no quantitativo esperado se
comparado ao cancer de mama, mas com divergéncias relevantes na evolucao clinica e
Obitos pela doenca. Apesar de ndo ser o nosso objeto de estudo, o cancer masculino
também requer estratégias para o controle da doenca, sobretudo pela influéncia da
questdo de género e adesdo ao cuidado em salde que perpassam o adoecimento € 0

tratamento.

No que tange o cancer de mama, diferente de alguns tipos de cancer, este tipo de
neoplasia ndo é passivel de prevencdo primaria (por ser associada a aspectos bioldgicos
do corpo). Por isso, ressalta-se que a detecgdo precoce é fundamental para o prognéstico
da doenca, pois permite a prevencdo secundaria, na medida em que possibilita
identificar os estagios iniciais do céncer, indicando impacto nas intervencfes e no
prognéstico que resultariam em menor morbidade. Por tais elementos, ratifica-se a
importancia do rastreamento e do diagndstico precoce, uma vez que a localizagdo deste
tumor (mama) favorece maiores chances de cura. (FACINA, 2016; OLIVEIRA, 2017).

Consoante a Facina (2016), o rastreamento corresponde a localizacdo de cancer
em individuos assintomaticos, considerado primordial na fase inicial da doenca. Ja a

deteccdo precoce emerge da possibilidade de diagnostico partindo de sintomas e queixas
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dos individuos. Destaca-se que tanto o rastreamento como a detecgdo precoce tem
influéncia nos recursos terapéuticos, corroborando em tratamentos menos mutiladores e
na maior probabilidade de cura da doenca (WHO, 2007). Mas, percebe-se que na
experiéncia brasileira, as taxas de mortalidade por cancer de mama continuam elevadas.
Logo, identifica-se que a doenca permanece sendo diagnosticada tardiamente,
provocando estagio avancado no inicio do tratamento e, consequentemente, menor

chance de cura.

Ha que se considerar, nesse sentido, que o adoecimento por cancer de mama
repercute de diversas formas e em diferentes esferas da vida das mulheres e perpassa a
questdo de género. Longe de ser uma questdo natural ou exclusivamente clinica, o
cancer de mama esta relacionado as construcdes histéricas da politica de saude e ao
cuidado em saude da mulher em cada contexto histérico, social, econémico e cultural. E
no tempo presente, as estratégias para o cuidado do cancer ainda séo influenciadas por
interesses econdmicos, avangos técnicos e cientificos. A trajetéria aqui apresentada
demonstra que as transformacdes ocorreram de forma gradual e que séo atravessadas

pelo contexto historico entdo vivenciado.

2.2. A entrada do “cancer” na pauta da agenda governamental

Até aqui ja foi possivel reconhecer o cancer como uma doenga complexa. Cabe
ainda mencionar, que ao longo da histéria da humanidade foi apontado pela sociedade
como um sortilégio divino ou como uma sentenca de morte, 0 que parece ndo ter sido de
todo superado. Susan Sontang (1984) analisa o processo que ela denomina de
metaforizacdo, pelo imaginario coletivo, de certas doencas, sobretudo quando

emergentes e devastadoras como tuberculose, cancer e HIV.

Segundo a autora, diante do surgimento de doencgas “misteriosas” (posto que
ainda desconhecidas) e incontrolaveis, a sociedade tende a significa-las e metaforiza-las
de modo a lidar com sua propria vulnerabilidade diante da arbitrariedade do mal. Mas,
ao mesmo tempo em que esse processo aplaca os temores frente a falta de respostas, as
metaforas das doencgas podem também, por outro lado, ser fonte de posturas retrogradas
e segregadoras, como 0 que ocorreu (e ainda ocorre), com as doencas acima citadas.

Nesse sentido, em sua andlise, a autora discorre sobre a roupagem social em que séo
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compostas as enfermidades, afirmando que se faz necessario nos distanciar de tais
representacdes para o enfrentamento da doenca.

A reflexdo acerca da metaforizacdo da doenca € importante para pensarmos o
surgimento do cancer e quais as medidas foram adotadas na busca do controle da
doenga, sobretudo porque na realidade brasileira ainda persiste a associacdo do
diagnostico de cancer a morte arraigada na cultura histérica brasileira. Em nivel de
contextualizacdo historica, o INCA indica que um dos primeiros registros de casos de
cancer ocorreu no Egito, ha aproximadamente 3 mil anos (século VII a.C.) e justamente
com o proprio cancer de mama. Alguns historiadores apontam que a ocorréncia desse
tipo de cancer podia ser identificada em retratos e autorretratos por meio de alteragdes
no desenho das mamas. Apesar disso, foi somente no século Il d.C. que surgiram 0s

primeiros indicios de suas causas provaveis®. (INCA; FIOCRUZ; 2018).

O estudo de Teixeira et al (2012) demonstra que no século XIX o
reconhecimento do cancer de mama se dava principalmente através das pinturas
corporais, que também eram relatadas desta forma nos relatérios médicos, momento em
que o tratamento da doenca era centrado na extracdo com bisturi e destrui¢do do tumor
com cauterizagdo. A andlise também refere a situacdo do céncer de mama a nivel
mundial, mencionando que as diferentes realidades influenciam diretamente no manejo
dos casos oncoldgicos. Apontaram que na Europa e Estados Unidos da América a
virada do século XIX para o século XX ocasionou mudanca na abordagem do cancer,
“doenca rara e excepcional, passou a ser visto como um problema de grande monta para
a medicina europeia e estadunidense, uma ameaga cada vez mais presente” (TEIXEIRA
et al, 2012, p. 35); possivelmente a mudanca do tratamento se deve a influéncia da
reducdo da mortalidade das doencas infecciosa, junto disso o cancer se configurava pelo

aumento de casos e de nimero de 6bitos.

No Brasil, a chegada do século XX traz modificacbes em relacdo a atencéo
dispensada ao cancer. As primeiras medidas sanitarias relacionadas ao cancer (em geral)
surgiram no inicio do século, atreladas unicamente ao tratamento, sobretudo por estarem

vinculadas ao modelo de salde curativo e centrado na atencdo hospitalar. Além disso, o

% |dentificamos que com o levantamento de referencial teérico, sobre o contexto histérico brasileiro de
politicas para controle do cancer de mama, percebemos a concentragdo de analises sobre a pauta somente
apos o século XIX. Consequentemente, as analises aqui apresentadas contém salto temporal por auséncia
de referencial.
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conhecimento restrito acerca da etiologia da doenga provocou pouca énfase na
prevencdo, focalizando tdo somente no tratamento individual. (BARRETO, 2005).
Andrade et al (2017) argumentam que o desenvolvimento da patologia e os avangos da
microscopia verificados a partir do século XIX possibilitaram uma maior compreensao
sobre a doenga. Os autores ainda assinalam que, no Brasil, 0 aumento no nimero de
casos de cancer passou a despertar a atencdo dos medicos brasileiros, passando,

progressivamente, a se constituir em um problema de salde pablica. Assim € que

O final da década de 1910 vé surgir nossas primeiras instituicbes
especializadas no tratamento de cancerosos, 0s primeiros institutos de
radiologia e as primeiras a¢des publicas direcionadas & doenca. Embora todas
essas iniciativas fossem bastante incipientes e de pouco alcance, significavam
a ponta de langa na transformacdo do quadro de completa desatencdo em
relacdo ao tratamento dos acometidos pelo cancer e de ampliacéo do interesse
médico pelo problema. Varios fatores se entrelagam no contexto de seu
surgimento. Entre eles, podemos destacar o desenvolvimento da dermatologia
e sua relacdo com as novas técnicas radioterapicas de tratamento dos canceres
de pele; o interesse da filantropia por um campo de assisténcia ainda
inexistente no pais. (TEIXEIRA, PORTO E NORONHA, 2012, p. 40).

As primeiras medidas para controle do cancer no Brasil iniciaram na década de
1920, por meio de prestacOes filantropicas. Nesse periodo, os indices de mortalidade
eram baixos, mas devido a complexidade da doenca ja se tinha uma tendéncia da
elevacdo dos numeros de mortes. (TEIXEIRA, 2010) Por outro lado, o perfil de atencédo
a saude entdo vigente voltava-se predominantemente a medidas sanitarias de preven¢do
as epidemias e doencas infecto-parasitarias. Ainda estdvamos no periodo da primeira
Republica, periodo que a atencdo a salde era centrada na contencdo das doencas
coletivas, especialmente as doencas infecto parasitarias (DIP), tipica do modelo
campanhista, em funcdo da alta morbimortalidade dessas patologias no pais e da
compatibilidade ao modelo econdmico agroexportador do periodo (MATTA;
MOROSINI, 2008).

Ainda neste periodo, ampliaram-se o0s debates académicos sobre aspectos
médicos e sociais relativos ao cancer. Tais debates, organizados, principalmente, pela
categoria médica, enfatizava a necessidade de desenvolvimento de a¢des conjuntas entre
poder publico e entidades privadas para enfrentamento da doengca. (ANDRADE et al.
(2017).
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N&o obstante, a ascensdo de Getulio Vargas ao poder, a partir de 1930, muda o
padréo de intervencdo do Estado brasileiro na “questéo social”?’. Articulado ao projeto
de promocdo da industrializacdo no Brasil, o governo federal adotou medidas voltadas a
implantacdo de um conjunto de direitos trabalhistas e sociais, sob a ordem da
denominada cidadania regulada.”?’Além disso, Teixeira, Porto e Noronha (2012)
sinalizam que a década de 1930 teve raras a¢Ges do Estado contra a doenca, ao passo
que esse periodo e a década seguinte foram marcados pela participacdo da sociedade
civil, o que contribuiu para impulsionar a entrada da pauta do cancer na agenda publica
brasileira. E um periodo de expansdo da assisténcia pelo trabalho filantropico. Nesse
sentido, Teixeira e Fonseca (2007) apontam que o periodo entre as duas guerras
mundiais difundiu o cancer como um problema, pois a epidemiologia apontava hnimeros

crescentes em todo mundo.

A criacdo do Centro de Cancerologia, cuja organizacgao e controle se dariam em
parte por acdes estatais e também por aces filantropicas. Assim, as acdes realizadas
pela filantropia consistiam na implantacdo desse Centro no Distrito Federal, que
centralizaria os servicos nos moldes dos ja existentes em outras institui¢cbes (ex: Santa
Casa e Faculdade de Medicina do Rio de Janeiro). No caso da atengdo ao céncer, a
maior participagdo do Estado ndo implicou na ruptura com a prevaléncia das iniciativas

filantropicas do periodo anterior.

27 «A “questdo social” diz respeito ao conjunto das expressdes das desigualdades sociais engendradas na
sociedade capitalista madura, impensaveis sem a intermediacdo do Estado. Tem sua génese no carater
coletivo da producdo, contraposto a apropria¢do privada da propria atividade humana - o trabalho -, das
condicBes necessarias a sua realizacdo, assim como de seus frutos. (...) A “questdo social” expressa,
portanto, disparidades econdmicas, politicas e culturais das classes sociais, mediatizadas por relagbes de
género, caracteristicas étnico-raciais e formagdes regionais, colocando em causa as relagdes entre amplos
segmentos da sociedade civil e o poder estatal. (...) Tem a ver com a emergéncia da classe operaria e seu
ingresso no cenario politico, por meio das lutas desencadeadas em prol dos direitos atinentes ao trabalho,
exigindo o seu reconhecimento como classe pelo bloco do poder, e, em especial pelo Estado. Foram as
lutas sociais que romperam o dominio privado nas relagdes entre capital e trabalho, extrapolando a
questdo social para a esfera publica, exigindo a interferéncia do Estado para o reconhecimento e a
legalizacéo de direitos e deveres dos sujeitos sociais envolvidos. Esse reconhecimento d& origem a uma
ampla esfera de direitos sociais publicos atinentes ao trabalho- consubstanciados em servicos e politicas
sociais -, 0 que, nos paises centrais, expressou-se no Welfare State, Estado Providéncia ou Estado Social
(IAMAMOTO, 2011, p. 16 € 17).

28 «por cidadania regulada entendo o conceito de cidadania cujas raizes encontram-se, ndo em um codigo
de valores politicos, mas em um sistema de estratificagdo ocupacional, e que ademais, tal sistema de
estratificagdo ocupacional é definido por norma legal. Em outras palavras, sdo cidaddos todos aqueles
membros da comunidade que se encontram localizados em qualquer uma das ocupagdes reconhecidas e
definidas em lei” (SANTOS, 1979, p. 75).
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Ja 0 governo criaria postos de diagnéstico por todo o pais e alguns centros com
mais recursos nos lugares que houvesse maior populagdo. Observamos que foi um
periodo em que a preocupacdo com a doenca se restringia a alguns médicos e
estudiosos, entre eles o médico Mario Kroeff. (TEIXEIRA, PORTO e NORONHA
2012; BARRETO, 2005). Cabe ressaltar aqui a grande contribuicdo para o avanco da
atencdo ao cancer no pais gracas aos esforcos de médicos e pesquisadores brasileiros em
seus crescentes intercambios com centros de pesquisa sobre as neoplasias no exterior
(ANDRADE et al., 2017).

Essa caracteristica, como sera visto mais adiante, estd presente no modo de
atuacdo da FEMAMA. Nesse sentido e consoante as informacdes disponibilizadas pela
plataforma online da Casa de Oswaldo Cruz, vinculada & FIOCRUZ?-, Kroeff foi uma
figura importante para a oncologia brasileira, sobretudo por acreditar que o tratamento
de cancer deveria ser realizado em centros especializados, motivo pelo qual ele buscou
apoio para criagdo do primeiro Centro de Cancerologia e do qual se tornou o primeiro

diretor.

E fundamental destacar aqui o surgimento das Ligas Contra o Cancer:

As iniciativas de controle do cancer ginecolégico também se relacionam a
uma nova forma de acdo social contra a doenca, que se expandiu nesse
periodo. Trata-se das ligas femininas contra o cancer. Baseadas na iniciativa
da American Cancer Society, que conseguiu constituir um verdadeiro
exército de mulheres dedicadas a atividade educativa direcionada & doenca,
surgiriam no pais diversas ligas ndo mais voltadas para a busca de recursos
para a criagdo de hospitais, mas visando principalmente a difusdo dos
conhecimentos basicos sobre a doenca, que pudessem conter a expansdo de
seus indices e confortar os j& atingidos. (TEIXEIRA et al, 2012, p. 90)

As Ligas foram criadas em diferentes estados do pais e voltavam-se para
diversos tipos de problemas sociais e sanitarios. As chamadas “Ligas contra o cancer”
surgiram em 1934, com atuacdo destacada do médico Antbnio Prudente, que criou a
Liga Paulista de Combate ao Cancer. No mesmo ano foi criada a Liga Brasileira Contra
o Cancer, no Rio de Janeiro, também por iniciativa médica, sendo seguidas pela Liga
Baiana, em 1936. (TEIXEIRA, 2010). Compreende-se, assim, que o papel dos médicos

foi central e primordial na criacdo das Ligas, inclusive se comparado a mobilizagéo

2% para mais informagdes acesse: historiadocancer.coc.fiocruz.br/acesso em 23/01/2023.
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social, pois a intervencdo direta de médicos e suas iniciativas individuais que

impulsionaram o desenvolvimento das a¢des de controle do cancer.

Segundo Teixeira e Fonseca (2007) a articulacdo a outros movimentos sociais,
foi fundamental na luta pela incorporacdo das formas de diagndstico e tratamento das
neoplasias, sobretudo por grupos de autoajuda formados por médicos e por mulheres da
elite brasileira. “A atengdo ao cancer de mama no Brasil at¢ meados do século XX
teve como base as instituicdes publicas ou filantropicas, em especial os hospitais
especializados e os ambulatérios ligados a universidades” (LANA e TEIXEIRA,
2021, p. 120). E nesse contexto que as organizacdes da sociedade civil se colocam
como primordiais, sobretudo por meio das atividades filantropicas. Teixeira e Fonseca
(2007, p. 36) mencionam as Ligas como “a expressdo mais tipica da acgdo filantropica

desse periodo™.

Além de buscar recursos para criacdo de centros de diagndstico e tratamento,
essas Ligas também objetivavam a realizacdo de campanhas educativas para prevencdo
do cancer. Foram as Ligas pioneiras que impulsionaram a criacdo de outras instituicdes
similares, tais como: a Liga Bahiana Contra o Cancer (1936), Liga Paranaense (1947), a
Liga Norte Rio-grandense contra o Cancer (1949), Liga Amazonense Contra o Cancer
(1955). Teixeira, Porto e Noronha (2012, p. 90) identificaram diversas iniciativas a
partir das Ligas contra o Cancer, abrangendo diversos estados e regides do pais, a

excecao da regido Norte, a saber:

e Rede Feminina da Sociedade Piauiense de Combate ao Céancer;

e Rede Feminina do Instituto do Cancer do Ceara;

e Ciclo Feminino de Cooperagdo contra o Cancer da Liga Norte-Rio-Grandense
contra o Cancer;

e Rede Feminina Nucleo de Combate ao Céncer da Santa Casa de Misericordia de
Maceio;

e Rede Feminina do Hospital de Cirurgia de Aracaju — Recife;

¢ Rede Feminina da Liga Bahiana contra o Cancer;

e Associacdo Feminina de Educacdo e Combate ao Cancer do Espirito Santo;

e Rede Feminina da Liga Fluminense contra o Cancer;

e Rede Feminina da Liga Campista Norte Fluminense de Combate ao Cancer;

¢ Rede Feminina da Associacdo Paulista de Combate ao Cancer;
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e Liga Feminina de Combate ao Cancer da Associacdo Sul-Rio-Grandense de
Combate ao Céncer;

e Rede Feminina do Instituto Borges da Costa de Belo Horizonte;

e Rede Feminina da Associacao de Combate ao Céancer do Brasil Central, Uberaba
(MG);

¢ Rede Feminina da Associacdo Mato-grossense de Combate ao Cancer;

e Rede Feminina da Associacdo Campo-grandense de Combate ao Céancer (MS);

e Rede Feminina da Liga Paranaense Contra o Cancer.

Ainda na década de 1930, o sanitarista Barros Barreto (entdo diretor do
Departamento Nacional de Salde) referia que o controle do cancer dependeria da
participagdo dos grupos sociais, ndo se resumindo as agdes estatais para controle da
doenca. Indicava, assim, que a iniciativa privada e a sociedade civil por meio das Ligas
deveriam realizar campanhas contra o cancer e que caberia ao Estado organizar, dar
diretrizes e colaborar com instituicdes ja existentes®. Entdo, a visdo de Barreto (2005)
limitava a atuacdo do Governo ao planejamento e a uma atuacdo suplementar a
iniciativa filantropica, em um momento em que o Estado brasileiro comegava a assumir
intervencdes no campo social, ainda que limitadas a constituicdo da protecdo ao

trabalhador urbano.

Neste cendrio, Barreto (2005) evidencia a importancia da sociedade civil, por
meio das Ligas em dois aspectos centrais da oncologia: 1) a constru¢do dos centros
especializados de atendimento dos casos de cancer, como por exemplo, o Instituto
Central de Sdo Paulo; e 2) o envio de médicos sanitaristas e cancerologistas ao exterior
em busca de conhecimento cientifico para desenvolvimento de outros tipos de
tratamento. Percebe-se que tais acGes incidiram diretamente nas estratégias de controle
do cancer no Brasil. O autor destaca que o acesso dos profissionais aos tipos de
tratamento realizados nos paises desenvolvidos possibilitou o aprimoramento nos
procedimentos entdo oferecidos no Brasil. Cabe, todavia, ressaltar as dificuldades

enfrentadas no retorno dos médicos ao pais, haja vista a distancia entre 0 conhecimento

%0 A pesquisa de Teixeira (2010) apontou ainda que o contexto era marcado por incentivo a prevencao,
que se daria pela educagdo sanitaria, e os Governos Estaduais seriam o responsavel direto pelos Centros
Especializados para diagnostico e Centros de maior Complexidade para locais mais populosos. Ja o
Governo Federal seria o responsavel pela implantacdo de um Centro Especializado de Cancerologia no
Distrito Federal.
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acumulado nesses intercambios e a falta de equipamentos e insumos necessarios ao

desenvolvimento das respectivas praticas. (INCA, 2018).

A partir da década de 1940 outras iniciativas protagonizadas por médicos
interessados em buscar formas de conter o avanco da doenca. Foi neste periodo que
Kroeff deu visibilidade a métodos cirargicos associados ao cuidado da doenca. Além
dele, alguns médicos sanitaristas e cancerologistas buscavam conhecimento cientifico
no exterior, pois o Brasil ainda ndo fornecia servicos. Os médicos ainda investigavam a
possibilidade dos tipos de canceres serem transmissiveis (acreditavam que seria algo
semelhante & lepra). Entdo, protocolos de higienizacdo eram recomendados aos leitos
ocupados com pessoas com esse tipo de diagnostico, compativel com a ideologia
higienista da época. (BARRETO, 2005; INCA, 2006; TEIXEIRA E FONSECA, 2007;
TEIXEIRA, PORTO E NORONHA, 2012).

Em 1941, com a implantacdo do Servico Nacional do Cancer (SNC) e do
Instituto do Céancer o debate sobre a neoplasia e a¢fes vinculadas a saude publica
brasileira foi em alguma medida inserido na agenda publica. Nesse cenario, as acles
governamentais em relacdo a doenca seriam esparsas e descontinuas, na maioria das
vezes respostas a iniciativas pessoais ou de grupos profissionais que buscavam
transforma-lo em objeto de atencdo da saude publica, contrastando com a
predominancia do modelo sanitarista-campanhista. Apenas nos Gltimos anos da década
de 1940 essa situacdo comecaria a se transformar, com o progressivo desenvolvimento
do SNC e de seu Instituto de Cancer (TEIXEIRA, 2010).

Além do trabalho realizado pelas “Ligas Contra o Cancer” também ¢ necessario
evidenciar o trabalho das “Pioneiras Sociais”, cujo surgimento remonta a década de
1950. Quando Juscelino Kubitschek tornou-se governador de Minas Gerais, sua esposa
Sarah Kubitschek protagonizou uma mobilizacdo das senhoras da alta sociedade para
arrecadar doagdes para 0s mais necessitados. O movimento das “Pioneiras” ganhou
forca na eleicdo de Kubitschek para presidéncia do pais dando origem, em 1956, a
Fundagdo das Pioneiras Sociais, se propagando por varios estados brasileiros (COSTA,
2014). As Pioneiras Sociais trabalhavam com obras sociais, principalmente dirigidas
aos mais pobres, incluindo aspectos relacionados a saude, criando diversos programas,

entre eles “Saude Sobre as Rodas”, que teve como objetivo oportunizar o acesso a saude
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para a populacdo através de hospitais volantes. Entre as prioridades das Pioneiras

estavam o controle do cancer.

De acordo com Costa (2014), o governo do Presidente da Republica Juscelino
Kubitschek (1956-1961), em pleno periodo desenvolvimentista, iniciou investimentos
na area da saude, principalmente em relagdo a “doencgas cronico-degenerativas”, que
comegavam a aumentar no pais. Neste periodo, em 1957, a Fundagdo das Pioneiras
Sociais implantou o Hospital de Cancerologia da cidade do Rio de Janeiro, que abarcava
atendimento ambulatorial e simultanea realizacdo de pesquisa clinica, principalmente
buscando o desenvolvimento de medidas de prevencdo. Vale ressaltar aqui também a
criagdo, em 1957, da Fundacdo das Pioneiras Sociais, por iniciativa da primeira dama

Sarah Kubitschek. A Fundacgéo das Pioneiras Sociais teve papel importante.

Inclusive, segundo as autoras Costa (2014) e Temperini (2012), a mae de Sarah
Kubitschek, sra. Luiza Gomes de Lemos, faleceu vitima de cancer feminino, o que teria
motivado, a época, a solicitacdo do entdo Presidente Kubitschek ao médico e professor
Campos da Paz*! para a construcdo de um Hospital de Cancerologia. Criado para tratar
exclusivamente dos canceres femininos, o Hospital de Cancerologia foi inaugurado em
1957, buscando oferecer acompanhamento ambulatorial dos canceres ginecolégicos e de
mama. A partir de 1992 o hospital foi incorporado ao INCA.*

Ressalta-se que esta unidade hospitalar originou o atual Hospital do Cancer IlI,
situado no bairro de Vila Isabel, no Rio de Janeiro, dedicado exclusivamente ao
tratamento de neoplasia mamaria. Ainda que impulsionada por um interesse direto da
familia do Presidente, a criacdo desta unidade hospitalar suscitou o desenvolvimento de
estudos e estratégias para tratamento da doenca no pais, até entdo considerada
enigmatica no modo de tratar e evitar Obitos. Além disso, possibilitou a

responsabilizacdo do Estado no desenvolvimento de pesquisas e métodos de tratamento,

31 Em sua plataforma virtual a FIOCRUZ indica que Arthur Campos Paz era um médico que tratava o
cancer ginecoldgico, que ao receber a missdo de estruturar o Centro de Cancerologia aconselhou o entdo
presidente Juscelino para criacdo de um Centro de Pesquisa, que se dedicaria a prevencdo do céncer
feminino (cancer ginecol6gico e de mama).

2.0 INCA apresenta atualmente cinco unidades assistenciais situadas no Rio de Janeiro. Hospital do
Cancer I: Abdémen, Urologia, Cabega e Pescogo, Plastica, Torax, Dermatologia, Hematologia Adulto,
Oncologia Clinica, Neurocirurgia, Pediatria (Oncologia Pediatrica, Cirurgia Pediatrica e Hematologia
Infantil), Radioterapia e Medicina Nuclear; Hospital do Cancer Il: Atendimento de Ginecologia
Oncoldgica (ovario, vulva, endométrio e colo do dtero, Tecido Osseo e Conectivo; Hospital do Cancer
I11: Mama; Hospital do Cancer 1V: Cuidados Paliativos; E o Centro de Transplante de Medula Ossea
(CEMO): Especializado no tratamento de doengas no sangue como a anemia a plastica e a leucemia.
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que nas décadas seguintes permaneceu como principal acdo realizada pelo Estado, até o
alcance da consolidacdo da politica de saude.

E nesse contexto que Teixeira, Porto e Noronha (2012) identificam que o final
da década de 1950 demarca uma nova fase do atendimento ao cancer, gragas, sobretudo,
ao avanco no desenvolvimento das anélises e estudos cientificos. O préximo tdpico
abordara como se constituiu o cuidado oncoldgico a partir da década de 1960 no Brasil,
sem desconsiderar sua vinculacdo as mudancgas na politica de saude introduzidas no

periodo.

2.3. Os limites enfrentados na busca do controle do cancer no Brasil nos anos de

chumbo

Na década de 1960, em contexto de Guerra Fria e crescimento econdmico dos
paises centrais, a Organizacdo das Nac¢des Unidas (ONU) buscou promover e apoiar o
desenvolvimento de politicas de desenvolvimento nos paises de capitalismo periférico e
a saude ndo ficou de fora dessas iniciativas, sendo, em verdade, considerada
fundamental ao progresso da regido. Vale dizer que no periodo o pais dava inicio a um
dos periodos mais longevos de regime autoritario, com o Golpe de 1964, que impds o
fechamento de canais de participacdo social, suspensdo de eleicdes, fechamento do
Congresso Nacional, perseguicdo, morte e tortura aos opositores ao regime, supremacia

do Executivo federal, dentre outros.

Do ponto de vista econdmico, o pais crescia em niveis elevados, mas em meio a
um modelo de concentracdo de renda, enquanto no campo social, houve ampliacdo de
um conjunto de politicas sociais, pautadas no binémio repressao-assisténcia e
privilegiando o setor privado. Como analisa Bravo (2001), as décadas de 1960 e 1970
foram marcadas pela énfase na medicina curativa, com “articulagdo do Estado com os
interesses do capital internacional, via industrias farmacéuticas e de equipamento
hospitalar”. (BRAVO, 2001, p. 7).

Esse periodo foi marcado por modificagbes importantes no cenario da politica
brasileira e incidiu diretamente nas politicas publicas em geral, e na politica de satde

em particular. Ao mesmo tempo em que o modelo de desenvolvimento econémico

68



concentrador de renda se aprofundava, o governo federal ampliava a cobertura de
politicas sociais, em meio ao fechamento de canais de participagdo social e perseguicdo
aos opositores ao regime. O modelo dual de protecéo social se intensifica, agora sob a
hegemonia da medicina previdenciaria, cujas marcas centrais sao a centralidade médico-
hospitalar, a énfase na atengdo individual e curativista e o favorecimento do setor

privado.

No caso da atengdo ao cancer, observa-se que “as propostas dos cancerologistas
para uma nova politica para a doenca que vinham se configurando na década anterior
passariam por grandes reveses” (TEIXEIRA, FONSECA, 2007: 103). Antes do Golpe,
em 1961 o Centro de Cancerologia do Distrito Federal®® alcancou status nacional, sendo
transformado no Instituto Nacional do Cancer (INCA). De acordo com INCA (2006), as
medidas iniciadas pelo SNC intensificaram, na década de 1960, as reunibes para
disseminagdo da campanha anticancer. O documento refere que o Decreto n° 61.968, de
dezembro de 1967 apresenta a Campanha Nacional de Combate ao Cancer como parte
desse movimento. Percebemos aqui uma retomada do modelo campanhista, como no

inicio do século XX.

Segundo Barreto (2005), a expectativa dos estudiosos da cancerologia com a
atuacdo nacional do INCA era ndo somente em relacdo aos atendimentos aos usuarios
com cancer, mas também quanto a formacdo de profissionais e a possibilidade de
realizacdo das pesquisas clinicas. Contudo, os anos seguintes limitaram a execucao
dessas acBes. No final da década de 1960, o INCA foi desligado do Ministério da
Saude, passando a integrar a Fundacdo Escola de Medicina e Cirurgia do Rio de Janeiro,
ligada ao Ministério da Educacdo e Cultura, retornando ao Ministério da Satde em 1972
e posteriormente transferido ao Ministério da Previdéncia Social. Os anos seguintes
foram de readequacdes dos servicos ofertados e o INCA enfrentou uma crise,
especialmente pela insisténcia da privatizacdo dos servigos e fragmentacao dos servicos
oferecidos.

Nesse sentido, a expansdo da rede privada ndo foi controlada pelas autoridades

governamentais, motivo pelo qual ocorreram irregularidades, tal como recebimento de

%3 Cabe referir que o Estado do Rio de Janeiro era o Distrito Federal brasileiro até 1959. Em 1960 o
Distrito Federal passou a ser em Brasilia. No entanto, ainda assim o Centro de Cancerologia permaneceu
com a mesma nomenclatura e localizado no Rio de Janeiro.
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recursos e financiamento da Previdéncia Social e a manutencdo da énfase curativa
(BARRETO, 2005). O autor aponta que os hospitais da rede privada eram mantidos
com recursos provenientes da Previdéncia Social e que sua énfase era centrada na
medicina curativa. Inclusive, o final da década foi marcado pela forte presenca da
medicina liberal que ratificava o cancer como problema individual, légica que foi
reforcada na década subsequente (1970) e em consonancia com o modelo hegemdnico

da medicina previdenciaria.

Outra medida que fez o cuidado oncoldgico sofrer forte impacto foi a
interrupcdo das estratégias anticancer até entdo vigentes. O proprio INCA identifica a
fragilidade do instituto nesse periodo e cita a transformacdo do SNC em Divisdo
Nacional de Cancer, limitando as acfes da divisdo a um carater técnico-normativo
desvinculado das a¢des estratégicas anteriores que visavam a prevencao e ao controle do

cancer.

As décadas de 1960 e 1970 ndo priorizaram a discussao acerca da prevengao
coletiva da doenca como forma de alcancar o seu controle. Na década de 1960, a
Organizacdo das Nacbes Unidas (ONU) buscou promover e apoiar o desenvolvimento
de politicas, quando nesse periodo, os paises da América Latina firmaram compromisso
de planejar acGes integradas para o desenvolvimento social e econdmico, visto que a
salde € considerada fundamental ao progresso do pais. Porém, as décadas de 1960/1970
foram marcadas pela énfase na medicina curativa, ndo sendo perceptiveis nem a
abrangéncia do cancer a nivel nacional nem a necessidade de intervencdes estatais para

0 controle da doenga.

Esse quadro sofre inflexdes no contexto de transicdo democratica na década de
1980. A mudanca no padrdo da abordagem da doenca, no Brasil, iniciou em 1986,
quando foi criado 0 programa “Pr6-onco” que pertencia a Campanha Nacional de
Combate ao Cancer, e tinha como objetivo, desde o inicio, estruturar um servigo de
abrangéncia nacional voltado para as acdes de prevencédo e controle das neoplasias em
geral. O programa foi inicialmente desenvolvido tdo somente por médicos disseminando
medidas de registros de casos de cancer e buscando estratégias para conter 0 avango
nacional da doenca. Paulatinamente, foi reconhecida a importancia do programa e de
acOes nacionais, o que levou, em 1990, a incorporagdo do Pro-onco ao Instituto

Nacional do Cancer, que ja neste periodo priorizava o0 controle do cancer,
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desenvolvendo agdes por diferentes profissionais de saide (que foram ampliadas e
aprofundadas ao longo dos anos).

Ademais, este periodo foi caracterizado ainda por transformac6es importantes na
atencdo a saude brasileira, destacando-se, em relacdo a tematica do cancer feminino, a
criacdo do Programa de Assisténcia Integral & Saude da Mulher (PAISM), que demarca
uma ruptura conceitual com os principios norteadores da politica de saude® das
mulheres. O programa foi construido como fruto de luta das mulheres e consolidou a
protecdo acerca das maiores vulnerabilidades feminina, inclusive priorizando o cancer
de mama. O PAISM ¢ fruto de luta das mulheres e consolidou a protecdo acerca das
maiores vulnerabilidades feminina, inclusive o cancer de mama. Constatamos que 0s
movimentos sociais foram fundamentais na incorporacdo dos direitos sociais,
principalmente durante a década de 1980, entre estes 0 movimento feminista. Segundo
Nunes (1991), as mulheres se organizavam na luta contra as desigualdades na relagdo de

género e nos problemas de salde que afetavam particularmente a populacdo feminina.

Somado a isso, 0 movimento sanitario propunha a formulacdo de um sistema
publico de satde, com acesso igualitario, cuidado integral e garantia das acdes como
responsabilidade do Estado. Articulou-se ainda no periodo de ditadura, e afirmou-se na
década de 1980 com a proposta da Reforma Sanitéria®. Esse periodo foi fundamental ao
desenvolvimento da satde em sua dimensdo politica, vinculando-se a proposta de salde
coletiva, com defesa do acesso universal. Assim, estes movimentos influiram na
incorporacéo dos direitos sociais, principalmente durante a década de 1980, entre estes 0
movimento feminista. As mulheres se organizavam na luta contra as desigualdades na
relacdo de género e nos problemas de saude que afetavam particularmente a populacéo
feminina. (NUNES, 1991).

3 Cabe destacar que anterior a0 PAISM & satde da mulher era centrada apenas nas queixas das mulheres,
sobretudo relacionadas a questdo materno-infantil. O programa foi criado em 1984, pelo Ministério da
Saude, seu desenvolvimento precede inclusive a implantacdo do SUS. O programa foi langado em um
momento de forte atuagdo dos movimentos sociais, e avangou na garantia do cuidado integral da saide da
mulher. E consequentemente no reconhecimento da mulher como sujeito de diretos, por isso, 0 programa
demarca uma verdadeira ruptura com o tipo de saude ofertado até entdo e em termos de histdria,
demonstra 0 quédo recente se estruturaram as iniciativas para o cuidado em saude da mulher. Para
aprofundamento ver: OSIS, 1998.

% para aprofundar o tema ver: BRAVO, 2001.
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Nesse contexto, a consolidacdo da salide como politica publica universal e sob
responsabilidade do Estado ocorreu por meio da promulgacdo da Constituicdo Federal
de 1988, que no seu art. 196 prevé “a saide como uma politica pablica de direito de
todos e dever do Estado”. A implantacdo da Lei Orgéanica da Saude, Lei N° 8.080/1990,
que trata sobre as condi¢des de promocao, protecdo e recuperagdo de salde, organizou o
SUS e delimitou a organizacdo da politica. No mesmo ano, ocorreu a implantacdo da
Lei N° 8.142/1990 que trata da participacdo da comunidade na gestdo do SUS. Ambas
as legislacdes sdo frutos da articulagdo da forte pressdo e luta do movimento sanitario®
que buscou formular uma politica de salde publica ampla e de acesso igualitario. A
aprovacado destas legislacdes ndo se deu facilmente, foram precedidas de ativa presséo e

participacdo do movimento da reforma sanitaria.

Neste periodo, a nivel mundial, o cancer desponta como uma doenga com
elevados numeros de casos novos e Obitos, o que estd relacionado a transicdo
demografica, com envelhecimento populacional. Segundo as estimativas realizadas pelo
Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), a partir da década de 1990, o
Brasil intensifica a transicdo demogréafica. A ela se associa a transicdo epidemioldgica,
pois com o envelhecimento tem-se 0 aumento das doengas cronicas, entre elas o cancer.
A partir de entdo, reconhecemos o direcionamento das organiza¢bes mundiais para a
estruturacdo de medidas para o cuidado do cancer, sobretudo por ser uma doenca

complexa que requer atencdo especializada.

De acordo com Bravo (2001), nos anos de 1990 ocorre o redirecionamento do
papel do Estado, influenciado pelo periodo neoliberal. Tal acdo tem influéncia direta na
politica de salde, que nesta época perpassa por ampliacdo de parcerias publico/privado.
Com isso, evidencia-se 0 sucateamento da salde publica e constante tentativa de

privatizagdo desse espaco. Em meio a este, “a recuperagao de alguns dos pontos basicos

% «O movimento sanitirio representava um pensamento contra hegemdnico que objetivava a
transformac&o do sistema vigente, caracterizado pela dicotomia das acOes estatais, pela predominancia da
compra dos servigos privados, pela modalidade hospitalar de atendimento e pela corrup¢do normatizada
pela forma de pagamento conhecida como Unidade de Servigo (US). (...) O movimento sanitario
constatou que, para isso, eram necessarias medidas que, entre outros efeitos, detivessem o
empresariamento da medicina e transformassem os atos médicos em bem social gratuito; que criassem um
Sistema Unico de Saude, sob total responsabilidade do Estado; que delegassem ao Estado a tarefa de
planejar e executar a politica de salde; que estabelecessem mecanismos eficazes de financiamento desse
sistema, devendo este ser organizado de forma descentralizada, permitindo uma auténtica participagdo
democratica da populagao e alcangando também maior eficacia.” (ESCOREL, 1999, p. 51 e 65).
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da proposta governamental permite perceber que a execucdo da Reforma do Estado
choca-se, radicalmente, com as conquistas sociais obtidas na Carta Constitucional de
1988” (IAMAMOTO, 2011, s/p.). Identifica-se que o modelo inerente a Reforma
Sanitéria, afirmado na CF/1988, passa por tensbes, devido ao projeto articulado ao
mercado, comprometendo o0 avanco das estratégias previstas no SUS. (OLIVEIRA,
2017).

Mesmo nesse contexto adverso, observam-se alguns avancos na questdo do
cancer ao longo da década de 1990.
No inicio da década de 1990, o Ministério da Salde tinha como um de seus
principais objetivos, em relacdo as acBes para o controle do céncer, a
normatizacdo das atividades de prevencéo e controle, por meio da elaboragéo
e divulgacdo de manuais com normas e recomendagfes para o conjunto de
acoes, procedimentos e condutas relacionados ao controle do cancer do colo
do utero e da mama. (...) Postulavam identificacdo adequada da populacéo-
alvo; a manutencdo de um fluxo constante de recursos que garantisse alta
cobertura e adesdo do grupo-alvo; a existéncia de servicos adequados para
coleta do material e uma estrutura laboratorial adequada para processar 0s
exames; a implantacdo de um sistema de referéncia e contrarreferéncia para o
tratamento dos casos alterados e a avaliagcdo e monitoramento do programa e

de seu impacto sobre a incidéncia e mortalidade pela doenga. (TEIXEIRA et
al, 2012, p. 136).

E foi nesse sentido que identificamos o “marco legal” brasileiro, que buscou
normatizar o tratamento do céncer ocorreu por meio da publicacdo da Portaria N°
170/1993 da Secretaria de Saude e Assisténcia Social. Esta portaria estabeleceu as
normas para credenciar os hospitais em procedimentos para tratamento do cancer.
Tratou-se da primeira medida do sistema publico, que buscou credenciar o sistema
privado para tratar a doenga. Em 1998, uma nova portaria foi promulgada, a Portaria N°
3.535/1998, que dividiu e estabeleceu uma rede de tratamento de maneira hierarquizada,
com cadastramento de centros de atendimento em oncologia. Ambas as portarias sdo
para o credenciamento de redes hospitalares para tratamento da doenca, afirmando
novamente o0 cancer enquanto uma doenca pontual que requer intervencao
medicamentosa e/ou abordagem-tratamento individual. Apesar de serem portarias
relacionadas a estruturacdo dos servi¢os e ainda ndo abordarem propriamente dito as
estratégias coletivas para controle do cancer, as reconhecemos enquanto um start do

Estado para buscar a organizacao da atencdo oncologica brasileira.
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Neste mesmo periodo especificamente com relagdo ao cancer de mama, Teixeira
et al (2012) referem que em 1998 surge a primeira iniciativa relacionada exclusivamente
ao controle da neoplasia mamaria, os autores referem “0 ministério da salde realizou
oficina de trabalho (...) com a participacdo de varios segmentos da sociedade civil e de
sociedades cientificas da area. Ao final do evento, tracaram-se 0s objetivos gerais de
um futuro programa e as diretrizes que o norteariam.” (s/p.), no ano subsequente 0
programa “Viva Mulher” incorporou o modulo de controle do cancer de mama, com
previsdo de execucdo a partir dos anos 2000. Certamente, essa conquista tem influéncia
dos resquicios do PAISM, inclusive observamos sua relevancia até os dias atuais no

cenario das politicas publicas para as mulheres.

Apesar das medidas serem nacionais, ndo podemos perder de vista a centralidade
do cuidado oncoldgico ser sediada no Rio de Janeiro nos anos 1990, sobretudo pelo
desenvolvimento dos centros e institutos para tratamento de cancer nesta capital.
Teixeira et al (2012) indicam o Rio de Janeiro como um dos maiores polos da Politica
de Controle do Cancer, de assisténcia com quimioterapia e radioterapia, por isso
historicamente influenciou na migracdo das pessoas de outros municipios e outras
regides do pais em busca de diagndstico e tratamento no Rio de Janeiro. Os anos
subsequentes marcam a descentralizacdo dos servicos do SUS, comando Unico do
Governo Federal e divisdo das responsabilidades entre os Estados e Municipios,
aspectos que contribuem diretamente no acesso ao diagndstico, tratamento e

recuperacao do cancer.

2.4. Anos 2000 e o desenvolvimento de politicas publicas de atencéo ao cancer

Segundo a Organizacdo Mundial da Saide (OMS), apesar de o cancer ser um
problema de saude pablica mundial, os governantes em nivel global ndo tém priorizado
a doenca, tdo pouco a busca para o seu controle. Neste documento, a OMS indica que o
cancer é uma doenca que, em sua maioria, pode ser diagnosticada precocemente, tratada
e curada. Ainda assim, € uma das principais causas de morte em todo mundo. A

Organizacdo Pan-Americana de Salde (OPAS)*" indica que 70% dos 6bitos por cancer

% A OPAS disponibilizou as informacdes citadas na sua plataforma. Fonte: Cancer - OPAS/OMS |
Organizacao Pan-Americana da Saude (paho.org) — acesso em 23/01/23.
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(em geral) ocorreram em paises de baixa e média renda, onde as estratégias de controle

da doenga sdo limitadas ou nem sequer existem.

O WHO (2007) é um relatério da OMS que busca guiar o controle do cancer no
mundo. Para tanto, € necessario investigar o cancer como um problema e o controle do
cancer por meio de programas e servigos, sobretudo para 0 passo seguinte que é a
formulacdo das politicas especificas e intervencdes necessariamente prioritarias. Assim,
0 documento propBe um passo a passo para localizar o problema (no que tange ao

cancer) e o desenvolvimento das politicas necessarias para o controle deste.

O agravamento mundial da doenca desencadeou a orientacdo de outras medidas
por parte da OMS, que publicou outros relatorios importantes para orientar o controle
do céancer a nivel mundial, a saber: 1) Relatério Global — Prevencdo de Doencas
Cronicas: Um Investimento Vital, (OMS, 2005), 2) Relatério Oncolégico Mundial,
(IARC/OMS, 2008), 3) Controle do Cancer — Politica (OMS, 2008) e 4) Uma agenda de
investigacdo prioritaria para a prevencdo e controle de doencgas ndo transmissiveis,
(OMS, 2011). Mais recentemente os documentos: Relatério da OMS no cancer,
definindo prioridades, investir com sabedoria e fornecendo cuidado a todos, 2020; e 0

Relatério Mundial do Céancer: Pesquisa do Cancer para a Prevencdo do Cancer, 2020.

E importante ressaltar que os relatorios sdo orientadores de como lidar com a
doenca e formas para alcancar o controle deste. Nesse sentido, segundo a OMS (WHO,
2008), o sucesso do controle do cancer é diretamente proporcional a capacidade das
partes interessadas desenvolverem estruturas abrangentes, citando a importancia da
formulacdo das politicas especificas. Citam a forca e importancia do processo do
advocacy®® na formulagdo das politicas, sobretudo quando combinado & abrangéncia de
outras doencas ndo transmissiveis e agravamento do risco do cancer e a capacidade de

transmitir informacdes complexas de forma clara na defesa do controle do cancer.

Em 2020, a OMS publicou um estudo (WHO, 2020) que busca definir a agenda
global sobre o cancer, sobretudo trabalhando as prioridades para controle da doenca. O
estudo € um guia que ratifica informagGes importantes sobre o cancer, tais como: 0

cancer considerado equivocadamente como sentenca de morte; a importancia de pensar

%8 «Advocacy is the effort to influence people, primarily decision-makers, to create change, which in the
context of cancer control results in comprehensive policies and effective program implementation,
through various forms of persuasive communication.” (WHO, 2008, p. 4).
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a prevencdo e o diagnostico precoce e seus efeitos no prognostico; a propagacdo
inveridica de que criangas ndo desenvolvem cénceres; venda de medicamentos
milagrosos; a importancia do avanco tecnoldgico para o tratamento da doenga, dentre

outras.

Além disso, o documento ratifica a importancia do desenvolvimento mundial de
politicas, legislacdes, regulamentacdes e programas que visem o controle do cancer,
identificando que em 2018 foram 18 milhdes de casos de cancer, sendo 10 milhdes de
mortes em todo o mundo. Esperam-se 29-37 milhGes de casos novos até 2040. O
relatorio indica que o maior nimero de mortes ocorreu em paises com menores rendas.
Sendo assim, ampliar o controle do céncer é essencial para melhorar os resultados e
salvar vidas, por isso a OMS indica os compromissos dos governos para 0

desenvolvimento de politicas especificas.

Ainda em 2020, a International Agency for Research on Cancer (IARC)
disponibilizou o Relatério Mundial do Céancer: Pesquisa do Cancer para a Prevencédo do
Cancer, que apresenta diversas pesquisas relevantes sobre os métodos de prevencédo para
o controle do cancer. Este relatorio identifica que ao longo dos anos 0s casos de cancer
podem ter sido ofuscados pelas doencas infectocontagiosas. Aponta também a limitagdo
mundial da concentracdo de informacdes sobre a doenca, ratificando o elevado nimero
de casos novos e de ébitos em paises com baixo nivel de renda e indicando possivel

diagnostico tardio e falha nas medidas preventivas.

Os relatérios WHO, 2020 e IARC, 2020 orientam os paises a criacdo de medidas
governamentais estratégicas para controle do céncer, ratificando o céncer como
problema mundial de satde publica. Principalmente, sobre a necessidade de intensificar
0s servigos de oncologia nos paises de baixa e média renda, uma vez que 0 nimero de

casos previstos e Obitos pela doenca para estes paises sdo maiores que 0s demais.

E sabido que o cenario brasileiro é permeado por contradi¢Bes nas politicas
publicas, com historicos de avangos e retrocessos. No caso da oncologia, a pressdo
advinda da propria sociedade civil historicamente impulsionou a¢des filantropicas e em
certa medida acOes estatais também. Somado a isso, com as recomendagdes advindas da
OMS observamos modificacdes nas normativas do Estado brasileiro na busca pelo

controle do cancer. Essas modificacbes se ddo também em meio ao processo de
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consolidagdo do SUS enquanto direito universal sob a responsabilidade do Estado, em

suas marchas e contramarchas.

Nesse sentido, o0 quadro 2 sintetiza a estruturacao das politicas para controle do

cancer e nele podemos verificar o quanto a década de 2000 modificou o cenario do

cuidado do cancer em nosso pais.

Quadro 2: As normativas que estruturaram o cuidado do cancer no Brasil

ANO

1993

1998

2005

2007

2008

2009

2010

NORMATIVA
Portaria N° 170
17/12/1993
Portaria N° 3.535
02/09/1998

Portaria GM N°
2.439 08/12/2005

Portaria MS/SAS
N° 741 19/12/2005

Portaria GM N°

2.918 13/11/2007

Lei N°
29/04/2008

11.664

Portaria GM N°
779 31/12/2008

Portaria GM N°
1.183 03/03/2009

Portaria MS/SAS
N° 215 25/06/2009
Portaria MS/SAS

N° 1.856
12/07/2010
Portaria N° 558
24/03/2011

DESCRICAO

Estabeleceu as normas para credenciar os hospitais em
procedimentos para tratamento do cancer.

Dividiu e estabeleceu uma rede de tratamento de
maneira hierarquizada, com cadastramento de centros de
atendimento em oncologia.

Institui a Politica Nacional de Atencdo Oncoldgica:
Promocdo, Prevencdo, Diagnoéstico, Tratamento,
Reabilitacdo e Cuidados Paliativos. (Revogada por
Portaria GM N° 874 de 16/05/2013).

Definir as Unidades de Assisténcia de Alta
Complexidade em Oncologia, os Centros de Assisténcia
de Alta Complexidade em Oncologia (CACON) e os
Centros de Referéncia de Alta Complexidade em
Oncologia e suas aptiddes e qualidades.

Exclui e altera procedimentos da tabela - SIA/SUS e
SIH/SUS.

DispGe sobre a efetivacdo de acBes de saude que
assegurem a prevencdo, a deteccdo, o tratamento e o
seguimento dos canceres do colo uterino, de mama e
colorretal no ambito do Sistema Unico de Sadde (SUS).
Institui o Sistema de Informacdo do Céancer de Mama
(SISMAMA).

Altera o procedimento  mamografia  unilateral
(02.04.03.003-0) e inclui o procedimento Mamografia
Bilateral para Rastreamento (02.04.03.018-8), com
financiamento pelo FAEC.

Prorroga 0 prazo para inicio da utilizacdo exclusiva do
SISMAMA para o faturamento de exames.

Altera a Portaria 1183 e prorroga em dezoito meses 0
financiamento dos exames de mamografia pelo FAEC.

Constitui o Comité  Tecnico Assessor para

acompanhamento da politica de prevencéo, diagnéstico
e tratamento dos canceres de colo de Utero e de mama.
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2011

2012

2013

2014

Portaria GM N°
1.682 21/07/2011

Portaria GM N°
2.012 23/08/2011

Portaria MS/SAS
N° 939 21/12/2011

Portaria GM N°
531 26/03/2012
Portaria GM N°
931 10/05/2012
Portaria
MS/SCTIE N° 18
25/07/2012
Portaria GM/MS
N° 2.304
04/10/2012.
Lei N°
22/11/2012

12.732

Portaria GM/MS
N° 252 19/02/2013
Portaria GM N°
874 de 16/05/2013

Portaria GM/MS
N° 2.898
28/11/2013
Portaria GM/MS
N° 3.394
30/12/2013

Portaria GM/MS
N° 189 31/01/2014

Portaria MS/SAS
N° 140 de
27/02/2014

Portaria GM N°
483 01/04/2014

Institui 0 Grupo Coordenador Nacional da Forga-Tarefa
para a Avaliagdo dos laboratérios de citopatologia no
ambito do SUS.

Estabelece recursos adicionais para o fortalecimento das
acOes de rastreamento e diagnéstico precoce dos
canceres do colo uterino e de mama.

Altera 0o nome do  procedimento  Exame
anatomopatoldgico para congelamento/parafina (exceto
colo uterino e mama) - pega cirurgica.

Institui o Programa Nacional de Qualidade da
Mamografia.

Institui o Plano de Expansao da Radioterapia no SUS.

Incorpora 0 medicamento trastuzumabe no SUS para o
tratamento do céncer de mama localmente avancado.

Institui o Programa de Mamografia Mével no &mbito do
SUS.

Dispde sobre o primeiro tratamento de paciente com
neoplasia maligna comprovada e estabelece prazo para
seu inicio.

Institui a Rede de Atencdo a Salde das Pessoas com
Doencas Crbnicas no ambito do SUS.

Institui a Politica Nacional para a Prevencdo e Controle
do Céancer na Rede de Atencdo a Salude das Pessoas com
Doengas Cronicas no ambito do SUS.

Atualiza o Programa Nacional de Qualidade em
Mamografia (PNQM).

Institui o Sistema de Informacao de Cancer (SISCAN)
no ambito do Sistema Unico de Salde.

Institui o Servico de Referéncia para Diagndstico e
Tratamento de LesGes Precursoras do Cancer do Colo de
Utero (SRC), o Servico de Referéncia para Diagndstico
de Cancer de Mama (SDM) e os respectivos incentivos
financeiros de custeio e de investimento para a sua
implantacao.

Redefine os critérios e parametros para organizacéo,
planejamento, monitoramento, controle e avaliagdo dos
estabelecimentos de salde habilitados na atencédo
especializada em oncologia e define as condicGes
estruturais, de funcionamento e de recursos humanos
para a habilitacdo destes estabelecimentos no &mbito do
SUS.

Redefine a Rede de Atencdo a Saude das Pessoas com
Doencas Cronicas no ambito do SUS e estabelece
diretrizes para a organizacao das suas linhas de cuidado.
Altera o art. 3° da Portaria n°® 876/GM/MS, de 16 de
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2015

2017

2018

2019

Portaria GM N°
1.220 03/06/2014

Portaria SCTIE N°
59 01/10/2015

Portaria GM N° 2
28/09/2017
Portaria MS/SAS
N° 19 3/07/ 2018
Portaria MS/SE N°
1.318 04/12/2018
Lei N° 13.896
30/10/2019

Portaria MS/SAES
N° 1.399
17/12/2019

Portaria MS/SE N°

maio de 2013, que dispde sobre a aplicacdo da Lei n°
12.732, de 22 de novembro de 2012, que versa a respeito
do primeiro tratamento do paciente com neoplasia
maligna comprovada, no ambito do SUS.

Torna publica a decisdo de aprovar as Diretrizes
Nacionais para a Deteccdo Precoce do Cancer de Mama
no &mbito do SUS.

Consolidagdo das normas sobre as politicas nacionais de
satde do Sistema Unico de Satde.

Aprova as diretrizes diagndsticas e terapéuticas do
carcinoma de mama.

Programa Nacional de Apoio a Atencdo Oncoldgica
(PRONON).

Altera a Lei n® 12.732, de 22 de novembro de 2012, para
que os exames relacionados ao diagndstico de neoplasia
maligna sejam realizados no prazo de 30 (trinta) dias, no
caso em que especifica.

Redefine os critérios e pardmetros referenciais para a
habilitacdo de estabelecimentos de salde na alta
complexidade em oncologia no &mbito do SUS.

Dé publicidade aos resultados das anélises dos projetos

704 18/12/2020 no ambito do Programa Nacional de Apoio a Atencéo

2020 Oncoldgica.
Portaria GM/MS
3.712 22/12/2020

Institui, em carater excepcional, incentivo financeiro
federal de custeio para o fortalecimento do acesso as
acOes integradas para rastreamento, deteccdo precoce e

controle do Cancer no SUS.
Elaboragao prépria, 2021.

Com o quadro 2 é possivel evidenciar acdes pontuais ainda na década de 1990,
as portarias N° 170/1993 e 3.535/1998, que se restringiam a delimitacdo de normas e
cadastramento das redes de servi¢o. Ainda que Teixeira, Porto e Noronha (2012)
identifiqguem que na década de 1990 o cancer tenha se tornando uma questdo de satde
publica, percebemos raras acOes estatais para o controle da doenca. Apesar disso,
reconhecemos 0s avancos sinalizados acima e acreditamos que tenham motivado o

inicio de uma guinada em relacdo a atencéo ao cancer no Brasil nos anos seguintes.

O quadro 2 também nos sinaliza a concentracdo de medidas que buscam
organizar a atencdo ao cancer apds os anos 2005, o que nomeamos de uma espécie de
avalanche de normativas. Com isso, as descri¢cbes das portarias nos permitem indicar
que as mesmas buscavam organizar a forma de cuidado e controle da doenca no Brasil,

de modo que procuramos nesta tese investigar se estas medidas foram conquistadas por
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influéncia da sociedade civil e de instituicbes como a FEMAMA ou pelo incentivo das

recomendac0es ja sinalizadas da OMS.

No que tange a criacdo das estratégias governamentais, também € necessario
mencionarmos a participacdo da sociedade civil neste processo. A propria FEMAMA,
foco desta pesquisa, surgiu no ano de 2006. E sua plataforma virtual aponta que o seu
surgimento foi impulsionado pela necessidade da articulagcdo da sociedade civil por
melhores resultados das politicas ligadas ao cancer de mama. Assim como a FEMAMA,
outras instituicdes ja existentes ou a ela contemporaneas também impulsionaram o
desenvolvimento das medidas legais para estruturar o cuidado do cancer no Brasil. Essa

questdo serd mais desenvolvida no capitulo trés.

A primeira politica de abrangéncia nacional que definiu estratégias de
intervencdo no cancer foi implantada em 2005, a PNAO, assegurada por meio da
Portaria N° 2.439/2005. A PNAO reafirmou o cancer como problema de salde publica e
buscou organizar a atencdo oncoldgica a partir das diretrizes estabelecidas no SUS. A
portaria estabeleceu como seria composta a rede de atencdo oncoldgica, com a criacao
de Unidades de Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia (UNACON)* e dos
Centros de Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia (CACON)* e delimitou a
abrangéncia de cada um dos servicos e respectivos processos de trabalho. Mas, nédo
abordou a descentralizacdo da rede de cuidados para 0s outros niveis de atencdo. Outra
portaria fundamental foi a de N° 741/2005, publicada de modo complementar a PNAO,
a normativa estabeleceu as unidades de tratamento oncoldgico, desencadeando a divisdo
regionalizada e preconizando a garantia do acesso dos pacientes oncol6gicos.

% PORTARIA SAES/MS N° 1.399/2019: Art. 11 | — UNACON: hospital com servico de cirurgia
(cirurgia geral, cirurgia do aparelho digestivo, coloproctologia, ginecologia, mastologia e urologia),
oncologia clinica e cuidados paliativos, com Central de Quimioterapia e com ou sem Servigo de
Radioterapia, Servico de Hematologia ou Servico de Oncologia Pediatrica; UNACON Exclusiva de
Hematologia — hospital com servicos para diagnostico e tratamento clinico de hemopatias malignas
agudas e cronicas de criangas, adolescentes, adultos e idosos, e cuidados paliativos, com Central de
Quimioterapia e com ou sem Servico de Radioterapia; UNACON Exclusiva de Oncologia Pediatrica —
hospital com servigos para diagndstico e tratamentos cirdrgico e clinico pediatricos de tumores solidos e
hemopatias malignas agudas e crénicas de criancas e adolescentes, e cuidados paliativos, com Central de
Quimioterapia e com ou sem Servico de Radioterapia;

“ PORTARIA SAES/MS N° 1.399/2019: Art.11 d) CACON: hospital com servico de cirurgia (cirurgia
geral, cirurgia do aparelho digestivo, coloproctologia, ginecologia, mastologia, urologia, cirurgia de
cabeca e pescogo, cirurgia de pele e cirurgia plastica, cirurgia toracica e cirurgia de 0ssos e partes moles),
oncologia clinica, hematologia, radioterapia (incluindo braquiterapia) e cuidados paliativos, com Central
de Quimioterapia e com ou sem Servi¢o de Oncologia Pediatrica.
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No caso especifico dos canceres femininos, o Plano de Acdo para o Controle dos
Canceres de Colo de Utero e Mama (2005-2007), criado pelo Governo Federal,
estabeleceu diretrizes estratégicas a fim de incidir no controle dos canceres femininos
mais incidentes (colo de Utero e mama). Por meio desse Plano, ocorreu a designacéo da
prioridade da cobertura deste publico, sobretudo por meio de capacitagdes, incentivo as
pesquisas e rastreamento da doenca por realizacdo de mamografia.

Nesse sentido, as analises das Atas das reunides do Conselho Nacional de
Saude** trazem elementos imprescindiveis, sobretudo pela identificada “pressdo” do
controle social com relagdo a realidade do cancer de mama no Brasil. Nos dias 06 e 08
de margo de 2006, a reunido do CNS abordou o cancer de mama como pauta, sendo
referido pelo Conselheiro Wander Geraldo da Silva o problema da falta de divulgacéo
sobre a necessidade de prevencdo do cancer de mama e de colo de utero e a morosidade
do processo de realizacdo dos exames e obtencdo dos resultados. Na oportunidade, o
Conselheiro Francisco Batista Junior salientou que esse tipo de cancer era diagnosticado
tardiamente em cerca de 60% dos casos. Evidenciando a necessidade de novas

estratégias do SUS com relacao a doenca.

Além disso, os conselheiros solicitaram suporte do Ministério da Salde com
relagdo a doenga, sinalizado especificamente as dificuldades inerentes a qualidade da
mamografia e demora dos exames a serem realizados. Destacamos que 0S anos
seguintes ocorreram novos avangos de estratégias que buscavam o controle do cancer de
mama, principalmente pelo o incentivo ao rastreamento foi ratificado apds a publicacéo
da Lei N° 11.664/2008, que garante a realizacdo de mamografias para todas as mulheres
acima de 40 anos, bem como o encaminhamento a servi¢os de maior complexidade para
complementacdo diagnostica e tratamento, quando houver necessidade. Observamos a
investida na prevencao por meio do rastreamento, para incidir na deteccdo precoce gue,

como mencionado anteriormente, propicia maiores chances de cura.

Ainda em 2008, evidenciamos a criacdo do SISMAMA como uma importante
conquista, mas junto disso também sinalizamos e a fragilidade do sistema. Santos e
Koch (2010) realizaram estudo de caso sobre a utilizagdo do sistema, nas cidades de

Barra Mansa e Volta Redonda, no Rio de Janeiro, e mencionaram a necessidade de

! Disponivel nas ATAS das reunides do CNS. Fonte: Conselho Nacional de Salde - Pagina Inicial
(saude.gov.br) acesso em 23/01/2023.
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ajustes no sistema e a necessaria capacitacdo profissional para utilizagdo da ferramenta.
Identificamos que apesar do estudo ser de 2010 na atualidade ainda persistem problemas
semelhantes. Nesse sentido, Goldman et al (2018) afirmam que o sistema deveria ser
utilizado como instrumento de gestdo do cuidado, mas que sua fragilidade implica
diretamente nas dificuldades das informacGes para deteccdo precoce do cancer de

mama®?.

Em 2009, o INCA disponibilizou um documento nomeado: “Parametros técnicos
para o rastreamento do cancer de mama”, 0 documento oficializa as formas de
rastreamento da doenca, citando as formas de abordagem por idade, alteragdo nos
exames e riscos de desenvolvimento da doenca, tratava-se de uma nova ferramenta para
orientar e padronizar da abordagem da doenca e eu objetivo foi oportunizar o
planejamento das acBes a nivel nacional, estimando 0s gastos necessarios para 0S
procedimentos de rastreamento®. J& em 2010, a expectativa do Governo Federal era
aumentar a capacidade do diagnostico e diminuir em 30% o numero de 6bitos pela
doenca, como referido na reunido do CNS dos dias 07 e 08 de julho de 2010, pelo entdo
diretor do INCA Dr. Luiz Antdnio Santini Rodrigues.

Apesar de avangar nas normativas que buscavam incidir no rastreamento do
cancer de mama, em 2011 novamente foi pauta no CNS, para referir que 0S progressos
ainda eram insuficientes diante das necessidades da populacdo. O entdo Secretario do
Ministério da saude, Helvécio Miranda Magalhdes Junior “Comentou, ainda, sobre a
Rede de Prevencéo, Diagnostico e Tratamento do Cancer do Colo do Utero e Mama,
destacando que, apesar dos avancgos, a atencao oncoldgica € precaria, insuficiente e com
problemas de qualidade.” (ATA do CNS, 09 e 10 de novembro de 2011). O Secretério
categorizou ainda a necessidade de rever a quantidade e qualidade dos equipamentos
para realizacdo de exames para rastreamento da doenca, indicando o cancer de mama

como uma prioridade governamental.

*2 Com isso, em 2008, alcancamos a garantia de termos uma ferramenta importante, que seria
fundamental para mapearmos a realidade das mulheres brasileiras e consequentemente influenciaria na
elaboracéo de estratégias eficazes para controle do cancer de mama, mas, mesmo apés 15 anos da criagao
do sistema aqui identificamos que esta ferramenta ainda ndo esta sendo utilizada dentro das suas
potencialidades.

* Este documento foi atualizado em 2021, com ratificacdo de algumas estratégias e definicdo de novas
orientacOes de atuacdo para rastreamento do cancer de mama.
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Ainda em 2011, o Governo Federal elaborou um novo plano de acdo. Trata-se do
Plano Nacional de Diagndstico, ao qual se articula o Plano Nacional de Diagndstico e
Tratamento do Céncer de Colo de Utero e de Mama, que objetiva aumentar 0s exames
de mamografia, a fim de incidir na oferta da prevencéo e da assisténcia as mulheres.
Junto disso, foi instituido o Programa Nacional de Qualidade em Mamografia, que
busca monitorar e avaliar os servigos de diagnostico. Percebe-se que as respectivas
acOes corroboram para organizacao das agdes de controle do cancer de mama, buscando

garantir a qualidade dos exames realizados.

Nesse sentido, os documentos, disponibilizados pelo INCA, indicam que em
2012 foi publicado “Recomendagdes para a redu¢do da mortalidade do cancer de mama
no Brasil”, que apresentou as orientagdes necessarias para o controle desse tipo de
neoplasia. Os dados foram trabalhados conforme a realidade do Brasil, demonstrando
que as orientagfes podem precisar de ajustes ao longo dos anos conforme fatos novos
da realidade. Ao todo foram 14 recomendacGes do INCA, a saber:

1) Toda mulher tenha amplo acesso & informacdo com base cientifica e de
facil compreensdo sobre o cancer de mama; 2) Toda mulher fique alerta para
0s primeiros sinais e sintomas do cancer do cancer de mama e procure
avaliacdo médica; 3) Toda mulher com nddulo palpavel na mama e outras
alteragBes suspeitas tenha direito a receber diagndstico no prazo maximo de
60 dias; 4) Toda mulher de 50 a 69 anos faga mamografia a cada dois anos;
5) Todo servico de mamografia participe de Programa de Qualidade em
Mamografia. A qualificacdo, quando obtida, deve ser exibida em local visivel
as usuarias; 6) Toda mulher saiba que o controle do peso e da ingestdo de
alcool, além da amamentacdo e da prética de atividades fisicas, sdo formas de
prevenir o cancer de mama; 7) A terapia de reposicdo hormonal, quando
indicada na pds menopausa, seja feita sob rigoroso acompanhamento médico,
pois aumenta o risco de cancer de mama; 8) Toda mulher com diagnéstico de
cancer de mama confirmado inicie seu tratamento o mais breve possivel, ndo
ultrapassando o prazo maximo de 3 meses; 9) Quando indicado, o tratamento
complementar de quimioterapia ou hormonioterapia deve ser iniciado no
maximo em 60 dias; e o de radioterapia, no maximo, em 120 dias; 10) Toda
mulher com cancer de mama tenha seu diagnoéstico complementado com a
avaliag8o do receptor hormonal; 11) Toda mulher com céncer de mama seja
acompanhada por uma equipe multidisciplinar especializada, que inclua
médicos (cirurgido, oncologista clinico e um radioterapeuta), enfermeiro,
psicélogo, nutricionista, assistente social e fisioterapeuta; 12) Toda mulher
com cancer de mama receba cuidados em um ambiente que acolha suas
expectativas e respeite sua autonomia, dignidade e confidencialidade; 13)
Todo hospital que trata cancer de mama tenha Registro de Céncer em
atividade e 14) Toda mulher com cancer de mama tenha direito aos cuidados
paliativos para o adequado controle dos sintomas e suporte social, espiritual e
psicoldgico. (INCA, 2012, p. 03)
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Reconhecemos que esta orientacdo é importante para alinhar as estratégias
desenvolvidas nacionalmente, sobretudo por orientaces especificas com relacdo a
salude da mulher. No entanto, mesmo com as referidas publicacfes, as taxas dos casos
novos de canceres de mama e dos demais tipos de neoplasia permaneceram ascendendo,
elevando o nimero de pacientes em tratamento oncoldgico e 0s respectivos gastos do
Governo Federal. Logo, as recomendacdes oriundas da OMS influenciaram as
discussOes dessa pauta no Conselho Nacional de Saude, que balizaram a realizacdo de
uma auditoria publicada em 2011. A auditoria evidenciou a ineficacia das medidas
desenvolvidas até aquele momento e referiu & necessidade de rever as orientacOes

nacionais para o controle da doenga (BRASIL, 2011).

Cabe destacar, que os anos anteriores a publicacdo da auditoria também
movimentaram a discussdo sobre a politica oncologica no CNS, os conselheiros ja
sinalizavam o agravamento da situacdo do cancer no Brasil e a necessidade de rever
atuacdo do SUS. Ao passo que nas reunides do CNS dos dias 07 e 08 de julho de 2010
ocorreram a analise da atencdo oncoldgica no Brasil, com encaminhamento do plenario
para a criacdo de Grupo de Trabalho para discussdo e desenvolvimento de estratégias
para manter o assunto como prioridade, foi encaminhada ainda a construcdo de politica

nacional oncol6gica de maneira multidisciplinar.

As discussdes no conselho permaneceram referindo a prioridade de pensar o
cuidado oncologico no Brasil. Dois anos apds a publicacdo desta auditoria, as referidas
portarias (Portaria N° 2.439/2005 e N° 741/2005) foram revogadas por meio das
Portarias N° 874/2013 e N° 140/2014, que estabeleceram a Politica Nacional para
Prevencdo e Controle do Cancer na Rede de Atencdo a Salude das pessoas com doencas
crénicas no ambito do SUS (PNPCC), esta politica estabeleceu novos parametros e
demarcou 0 mais importante avanco da politica de oncologia brasileira, sobretudo por
enfocar na necessidade de medidas preventivas e na atencdo ao cancer de maneira

descentralizada, com responsabilidades diferentes entre os entes federativos.

Atualmente, a portaria N° 874 permanece em vigor e foi republicada no Anexo
IX da Portaria de Consolidagdo N° 2/GM/MS de 28 de setembro de 2017. E a Portaria
N° 140 foi substituida pela Portaria SAES/MS N° 1.399, de 17 de dezembro de 2019,
que redefiniu novamente os critérios de habilitacdo dos estabelecimentos de saude

especializados em oncologia. A modificacdo da legislacdo avangou com a criacdo de
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estratégias que buscam incidir nos riscos e agravos do cancer de mama, na medida em
que a PNPCC reconhece a importancia do cuidado na fase inicial da doenca, salientando
aspectos do cuidado integral, com a articulacdo da promocéo de salude e da prevencao.
Reconhecemos que um dos avangos mais importantes desta politica se tratada
assisténcia ao paciente oncolégico, como ndo sendo exclusiva da alta complexidade.
Com isso, afirma a centralidade da Atencdo Primaria a Saude (APS) como geradora/
coordenadora do cuidado, ainda que o0 acesso a confirmacdo do diagnostico seja pela via

da urgéncia e emergéncia.**

Evidenciamos que outros avanc¢os foram conquistados, como a publicacdo da
Portaria N° 189/2014 que estabelece incentivo financeiro no custeio dos servicos de
Referéncia para Diagndstico de Cancer de Mama. Essa portaria garantiu percentuais de
incremento financeiro a cada procedimento realizado para deteccdo precoce da doenca.
Villar et al (2015) reconhecem o efeito das acOes realizadas através do crescimento do
namero de mamografias realizadas, especialmente entre 2008-2011. Contudo, os autores
indicam a iniquidade de acesso ao exame, uma vez que existem mulheres dentro da
faixa etaria indicada que nunca realizaram a mamografia. Este indicativo de aumento da
mamografia foi evidenciado através de uma pesquisa realizada no Rio de Janeiro. A
analise sobre a distribuicdo dos mamaografos da rede publica e privada, identificando a
desigualdade, apontou para a necessidade de instalar novos mamografos, realizar
manutencdo dos existentes, priorizar estratégias de regionalizacdo dos servicos ou
utilizar mamografos maveis, haja vista que tais fragilidades implicam no diagnostico

tardio e no progndstico das mulheres.

Como identificamos, os avancos das politicas publicas sdo permeados também
por retrocessos. A PNPCC e demais normativas que definem acgdes de atencdo ao cancer
enfrentaram (e ainda enfrentam) um conjunto de desafios relacionados tanto a
conformacdo do SUS, como um todo quanto daqueles postos pela atual conjuntura do
pais. Nesse sentido, 0 Golpe juridico-parlamentar impetrado contra a Presidente Dilma
Rousseff em 2016 foi seguido de aprovagOes que interferiram diretamente na execucao
plena da politica de saude, sobretudo evidenciamos aqui a aprovagdo da EC N° 95,

assunto explorado por Bravo, Pelaez e de Menezes (2020), que indicam enxugamento

* Acdo que anos depois foi recomendada pela Rede de Atencdo & Sadde, que através da Portaria N°
4.279/2010, que delimitou o modelo de atencdo a saude e buscou aperfeicoar o funcionamento politico
institucional do Sistema Unico de Saude.
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dos gastos publicos, retrocessos da politica de salde, o progressivo desmonte e
subfinanciamento dos servicos e das politicas publicas, atendendo as exigéncias

macroeconémicas do pais.

Bravo, Pelaez e de Menezes (2020) mencionam as disputas do SUS e dos
projetos antagdnicos proprios do contexto brasileiro, situando que este campo de
tensdes, que submetem a Idgica do sistema de salde ao mercado. As autoras utilizam o
conceito “SUS possivel”, salientando os (re)arranjos da politica de salde e seu
rebaixamento da sua proposta originaria da Reforma Sanitaria. Inclusive, referindo que
os efeitos das medidas adotadas pelo entdo Presidente Michel Temer (exemplo:
congelamento do orcamento da salde) serdo dirimidas pelos préximos anos. Importante
frisar que o seu sucessor, Jair Bolsonaro, permaneceu e aprofundou as estratégias
mercadologicas do sistema de saude, sendo agravado pela complexidade da pandemia
do COVID19.*®

Nesse cenario, outra situacdo que merece destaque é que a integracdo dos
servigcos se depara com a historica fragmentacdo que marca a constituicdo de nosso
sistema de salde, agravada pela forte presenca do cuidado especializado. Ha
estrangulamento nos servicos de média complexidade, com dificuldades de acesso a
procedimentos cruciais para o controle do cancer, como a realizacdo de bidpsias e
exames de imagem. A diversidade territorial permanece como um desafio na
implementacdo da politica, pois a oferta de servigcos ainda é restrita a regides mais
desenvolvidas. Reversfes na Politica Nacional de Atencdo Baésica a partir de 2017
retraem as possibilidades de a APS cumprir a funcéo de ordenadora do cuidado.

No que tange ao financiamento de politicas e programas de atencdo oncoldgica a
politica de prevencdo busca reduzir o custo do tratamento. Entdo, a detec¢do precoce da
doenca apresenta-se como vantajosa se levada em conta a eficiéncia das acGes. Cabe
salientar que apesar de especificar as fontes de financiamento, a PNPCC n&o prevé a
estimativa e/ou percentual, o que pode ser uma fragilidade na garantia de sua

implementacdo. E como referido subfinanciamento setorial também limita o alcance

* “Nesta conjuntura de barbérie social e retirada de direitos, permanece como tarefa necessaria e
fundamental a defesa da salde publica e do SUS de carater publico e estatal, por meio da articulagdo e
mobilizacdo de movimentos sociais, sindicais e partidos politicos em féruns e/ou frentes estaduais em
defesa do SUS e na Frente Nacional contra a Privatizagdo da Saude”. (BRAVO, PELAEZ E DE
MENEZES, 2020, p. 205).
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pleno da politica, ainda mais agravado pelo limite de gasto publico instituido pelo Novo
Regime Fiscal adotado em 2016%.

Notadamente a modificacdo no acesso as informacgdes sobre prevencao e foco no
controle da doenca ocorreu de maneira positiva, sobretudo nas acdes de vigilancia da
doenca. Logo, ha que se reconhecer o avango no sentido das normativas e ferramentas
que corroboram a conjuntura do cancer de mama. Mas, cabe refletir: se 0os nimeros de
Obitos permanecem elevados e crescentes, as estratégias regulamentadas séo suficientes
para controlar os casos de cancer no Brasil? Ou ainda, caso sejam suficientes, o
problema persiste na execucdo da politica? Evidenciamos que, se houvesse uma
destinagdo maior de recursos a prevencao e a deteccdo precoce, teriamos impacto nas
escolhas terapéuticas menos mutiladoras, com reducdo dos numeros de Obitos,

corroborando com a diminui¢do de gasto com tratamento da doenca.

O céancer de mama persiste como sendo a doenca responsavel pelo maior nimero
de mortes por cancer no mundo entre as mulheres, conforme ja mencionado. E como é
possivel observar nos numeros referidos ao longo deste capitulo, permanecem
crescentes as estimativas de nameros de casos novos, aumentando a demanda por
tratamento. De maneira que a implantacdo das medidas estratégicas ja criadas para o
controle da doenca, e aqui sinalizadas, deveria incidir no nimero de 6bitos pela doenca.
No entanto, como identificado por Oliveira (2017), apesar de tais previsdes legais,
observa-se um relativo descompasso no cotidiano dos servigos que, por vezes, sdo

acessados de forma desigual por diferentes individuos que deles necessitam.

N&o se pode desconsiderar o avanco na estruturacdo das legislacdes, além da
implantacdo de programas e sistemas relacionados ao cancer de mama, principalmente
os que favorecem a deteccdo precoce e também ndo podemos desconsiderar 0s
elementos que compdem a vida do sujeito, afinal podem incidir em seu favorecimento
OU em Seu prejuizo tanto no acesso ao diagndstico, como no tratamento e recuperagdo
da doenga. Segundo Gadelha (2018), as mudancas na sociedade impulsionam novas
acOes por parte do Ministério da Saude e do préprio INCA. O autor indica ainda a

importancia dos técnicos da Comissdo Intergestores Tripartite®” e as secretarias

*® para aprofundar ver: Bravo, Pelaez e de Menezes (2020).

" Segundo CONASS “A Comissdo Intergestores Tripartite (CIT) é reconhecida como uma inovacio
gerencial na politica publica de salde. Constituem-se como foro permanente de negociacéo, articulacéo e
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estaduais, distritais e municipais, que tém elaborado e implantado a¢6es a nivel nacional

e buscam melhoria de maneira continuada.

O retrospecto realizado ao longo deste capitulo aponta para o carater incremental
das iniciativas governamentais dirigidas a atencdo ao cancer, em especial ao cancer de
mama. E possivel dizer que essas iniciativas resultam de um aprendizado na forma de
lidar com a tematica, ampliando o campo de intervencdo do Estado e em articulagéo as
mudancas que vém se operando na atencdo a salde brasileira a partir do SUS.
Parafraseando Teixeira e Fonseca (2007), compreende-se que 0 cancer era uma doenca
desconhecida e tornou-se um problema mundial de satde publica. Motivacéo esta para
ratificar a importancia da discussdo sobre as estratégias de rastreamento e deteccdo
precoce, sobretudo por constatarmos que novos desafios vdo surgindo e
consequentemente a oncologia precisa estar mais integrada com o sistema de salde,

priorizando as necessidades reais das mulheres brasileiras.

Mais do que narrar acontecimentos histdricos da oncologia, o estudo buscou
analisar a evolucdo progressiva das politicas publicas ofertadas e transformacdes que
foram paulatinamente incorporadas como garantias legais, que sdo conquistas histéricas
fundamentais, mas que ainda apresentam vulnerabilidades importantes no cotidiano dos
Servicos e, por conseguinte no acesso a salde das mulheres brasileiras. Nesse sentido,
ndo podemos desconsiderar os desafios societarios que perpassam a execu¢do plena das
politicas, sistemas e programas instituidos e a individualidade de cada sujeito inserido
neste processo. Por isso, reconhecemos que a complexidade do cancer é histérica e as
medidas para o seu controle, no Brasil, sdo recentes e foram construidas gradualmente

sob a forte influéncia da sociedade civil, como iremos apresentar no proximo capitulo.

decisdo entre 0s gestores nos aspectos operacionais e na construgcdo de pactos nacionais, estaduais e
regionais no Sistema Unico de Saude (SUS). Desta forma, fortalece a governanga nestes espagos e
prioriza a responsabilizacdo dos entes de modo que a tomada de decisdo na gestdo tenha transparéncia,
buscando o acesso integral a assisténcia a Sadde. A CIT, no ambito nacional, teve seu inicio marcado nos
primeiros anos da década de 90, ap6s promulgacdo da Constituicdo Federal (CF), quando da instituicdo
do Sistema Unificado e Descentralizado de Saude (SUDS) como um colegiado intergovernamental. A
CIT é composta pelo Ministério da Saude, o Conselho Nacional de Secretarios de Satide (CONASS) e 0
Conselho Nacional de Secretarias Municipais de Saide (CONASEMS).” (Fonte: www.conass.org.br/-
acesso em 23/01/2023).
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CAPITULO 3: ORGANIZACOES DA SOCIEDADE CIVIL E
POLITICAS PUBLICAS DE CONTROLE DO CANCER DE MAMA:
CONHECENDO A FEMAMA

“Se nos desejamos um mundo melhor,

temos que arregacar as mangas e fazer algo.
Cabe a gente mudar o mundo,

cabe a cada um de nds”.

Joana Jeker

Este capitulo esta reservado a apresentacdo dos resultados da pesquisa
desenvolvida junto a FEMAMA, buscando conhecer sua forma de atuacdo na
construcdo da agenda governamental em torno da atencdo ao cancer de mama. A
pesquisa tem por objetivo identificar e analisar a atuacdo e as estratégias promovidas
por essa Federagdo, enquanto uma representacdo da Sociedade Civil dedicada ao Cancer

de Mama (1ISC-CM)*, na construcéo de politicas de atencéo ao cancer de mama.

A andlise realizada, a luz dos referenciais tedrico-metodoldgicos apresentados na
tese considerou aspectos relativos a participagdo da FEMAMA junto ao processo de
formulacdo de politicas para o controle do cancer de mama no Brasil. Aqui, buscamos
compreender tais questionamentos: De que maneira se estrutura a FEMAMA? Que
formas de atuacdo sdo adotadas pela Federagcdo para provocar a inclusdo da tematica
cancer de mama na agenda publica? Que articulagbes a FEMAMA estabelece para
defesa da construcdo de politicas publicas de controle do cancer de mama? Que
legislacBes e/ ou iniciativas contaram com a atuacdo da FEMAMA? Como essa atuacao

tem ocorrido?

As respostas para essas inquietagdes transcorreram 0 percurso investigativo do

trabalho de campo realizado e serdo elucidadas adiante. Além disso, parte do capitulo é

*® Durante a entrevista com a FEMAMA nos foi referido que a instituicdo foi criada em 22 de julho de
2006, durante o Semindrio Visdo de Futuro 2006-2015, promovido em S&o Paulo pelo Instituto da Mama
do Rio Grande do Sul (IMAMA). Na ocasido, contou com 32 sdcios-fundadores, entre entidades
filantrépicas, empresas privadas e pessoas fisicas, tendo por objetivo articular a sociedade e o terceiro
setor na busca por resultados das politicas ligadas ao cancer de mama. Atualmente, a federacéo conta com
75 membros que, além do trabalho de advocacy, ofertam os mais diversos tipos de servico, que vao de
exames e consultas médicas e com equipe multidisciplinar até a oferta de cestas basicas e perucas,
passando servicos de reabilitacdo. Possui presenca em 22 dos 26 estados brasileiros, além do distrito
federal. Ademais, o capitulo terceiro ir4 explorar outras informacdes sobre a FEMAMA e sobre a
influéncia no controle do cancer de mama no Brasil.

89



composto por informacGes sobre a sociedade civil junto ao processo de formulagéo de
politicas de cancer de mama. Em seguida, apresentamos o contexto histdrico e estrutural
da FEMAMA, exploramos o papel desta instituicdo junto a formulacdo de politicas,
sobretudo buscando compreender os nuances do advocacy. E no final do capitulo

buscamos explanar também sobre o cenério internacional.

3.1 A atuacdo da Sociedade Civil na construcdo de politicas publicas para o

controle do cancer de mama

Antes de adentrarmos a temaética sociedade civil especificamente no controle do
cancer de mama, € necessario compreendermos 0 termo “sociedade civil” a que se
refere a presente tese. Cabe reconhecer que o debate sobre a sociedade civil é bastante
extenso, revestindo-se de concepcgoes diferentes e até mesmo antagdnicas conforme o
referencial teérico-metodologico em que a abordagem esta fundamentada. Portanto,
esse debate ndo se esgota nestas linhas introdutdrias. A intencdo desta breve explanacao
é tdo somente direcionar de que maneira estamos considerando essa terminologia em

nossa analise.

Uma grande referéncia na construcdo sobre o conceito de sociedade civil é a
perspectiva do filésofo marxista italiano Antonio Gramsci, para quem, em sua teoria, 0

Estado e a Sociedade Civil mantém relagdes inseparaveis.

Por enquanto, podem-se fixar dois grandes ‘planos’ superestruturais: o que
pode ser chamado de ‘sociedade civil’ (isto €, 0 conjunto de organismos
designados vulgarmente como ‘privados’) e o da ‘sociedade politica ou
Estado’, planos que correspondem, respectivamente, a funcdo de
‘hegemonia’ que o grupo dominante exerce em toda a sociedade e aquela de
‘dominio direto’ ou de comando, que se expressa no Estado e no ‘governo
juridico’. (GRAMSCI, 2004, p. 20).

Virginia Fontes (2009), no dicionario da Educagdo Profissional em Salde®,
conceitua sociedade civil a partir da perspectiva gramsciana de Estado Ampliado,

demarcando que essa concepgdo parte de uma critica e reformulagdo a nogéo das teorias

* Para mais informagBes acesse Dicionario da Educacdo Profissional em Satde. Disponivel em:
<Sociedade Civil (fiocruz.br)> acesso em 23/01/2023.
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contratualistas classicas. A autora sinaliza ainda que a critica as teorias classicas foi
feita inicialmente por Marx e Engels, que reconheceram o carater indissociavel, porém
distinto, entre Estado e sociedade civil, na medida em que o Estado, longe de
representar uma vontade geral ou bem comum, estd imerso nas relagfes sociais e nelas

encontra sua propria razdo de ser.

Em consondncia com o pensamento critico desses autores, Gramsci concorda
que a sociedade civil é inseparavel da nocdo de totalidade, ou seja, da luta de classes e
representa as contradicdes entre classe dominante e dominada. Mas o autor refunda o
conceito de sociedade civil, compreendendo-a como portadora material da figura social
da hegemonia, ou seja, uma esfera de mediacdo entre a esfera econdmica e o Estado,
alocada na superestrutura, ambiente de construcdo de ideologias e de lutas pela

hegemonia.

A partir da observagdo da complexificagdo do fendmeno estatal nas sociedades
capitalistas ocidentais e da ades&o voluntaria da classe trabalhadora ao projeto societario
da classe dominante, Gramsci identifica o crescente papel dos chamados “aparelhos
privados de hegemonia”, constituidos por sindicatos, partidos politicos, organiza¢des
profissionais, escola, Igreja, midia, organizagdes culturais etc. na elaboracéo e difuséo
de ideologias. Gramsci formula, assim, o conceito de Estado Ampliado, composto por
duas esferas: a sociedade politica, lugar do Estado em seu sentido estrito, responsavel
pela coercdo e monopodlio da violéncia; e a sociedade civil, lugar de consenso e da
hegemonia, das “formas concretas de organizagdao de visdes de mundo, da consciéncia

social, de formas de ser, de sociabilidade e de cultura”.>®

A autora chama atencdo para as intensas lutas que vém sendo travadas na
sociedade civil na atualidade, que também se traduzem em disputas em torno do proprio
conceito. De acordo com Fontes, o processo de mundializacdo do capital a partir dos
anos 1980 se fez acompanhar de fortalecimento de concepc¢des liberais acerca da
sociedade civil, em que a mesma aparece como locus voluntario e virtuoso, apartado da

compreenséo de totalidade social.

Segundo Cohen (2003), sociedade civil refere-se a uma esfera de interagéo

social com a economia e o Estado, delas se distinguindo. O autor resgata o0 conceito

% Citagdo retirada na integra do Dicionario da Educacdo Profissional em Salde. Disponivel em:
<Sociedade Civil (fiocruz.br)> acesso em 23/01/2023.

91


http://www.sites.epsjv.fiocruz.br/dicionario/verbetes/socciv.html

presente na teoria politica cléssica, ressignificando-o. Para o autor, a sociedade civil é
composta por diferentes esferas, entre elas a familia, associa¢fes voluntérias e
movimentos sociais. A preocupacdo central do autor ao abordar o tema estd
especificamente no processo de mobilizacdo e construcdo da sociedade civil no cenario
contemporaneo, quando o termo ressurge enquanto uma expressao tedrica da luta dos
movimentos sociais contra 0s regimes autoritarios. O autor destaca a influéncia da
sociedade civil enquanto grupo de defesa de direitos humanos, tratando-a como
elemento essencial para a democracia e 0 processo de democratizacdo. Nesse sentido, o
autor trabalha a sociedade civil pelo viés da solidariedade, do aspecto de tornar publicas
as grandes questfes, avancando onde o Estado ndo progride.

Jé& a andlise de Gohn (2004) parte da analise sobre a ampliagdo dos processos
de participacdo social no Brasil pés Constituicdo de 1988, enfocando os
movimentos sociais enquanto expressdo da sociedade civil organizada. A
autora demonstra que a sociedade civil se organiza a partir da criacdo de
sujeitos sociais para a atuacdo em rede e acredita que a mobilizacdo pode
desencadear representacfes simbdlicas e canais de participagdo. Gohn
trabalha também com o conceito de participacdo cidadd, que, segundo ela sdo
concepcodes interligadas e se fortalecem no sentido de construir caminhos
possiveis para uma nova realidade social. A autora analisa que houve
mudancas no padrdo da sociedade civil, sinalizando a reconstrugdo do
conceito e inovagdo das lutas sociais, principalmente pelas ocupacgdes dos
espacos de expressdo da cidadania e dos sujeitos de direitos; Ao mesmo
tempo, categoriza a influéncia da sociedade civil organizada junto ao
processo de formulagdo e controle das politicas sociais, sendo um processo
necessario para que as proprias politicas ganhem “agilidade”.

Como referido, esse debate é amplo e ndo se esgota aqui. Mas, reconhecemos
sua necessidade para consubstanciar a nossa analise. Assim, € sob essa perspectiva de
problematizar a influéncia da sociedade civil nos processos de formulacdo de politicas

sociais gque o presente estudo se ancora.

Outro ponto que cabe sinalizar trata-se das diferentes terminologias, pois
algumas literaturas utilizam o termo “Organizacdo da Sociedade Civil” (OSC) e
outros autores referem como “Instituicdes da Sociedade Civil” (ISC), apesar das
divergéncias de nomenclatura ndo identificamos alteragdo significativa em seu
significado e por isso tratamos as terminologias como semelhantes. Ja no caso das
OrganizacOes Ndo Governamentais (ONGSs), sdo institui¢cdes que podem representar

um diferente tipo de espaco do agrupamento da propria sociedade civil. A alteracdo
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no tipo de instituicdo se justificard pelo Ministério da Justica, que é o responsavel
pelo tipo de qualificacdo institucional de acordo com critério previamente
instituidos. Para este estudo, ndo identificamos necessidade de separar os tipos de
instituicBes e respectivas classificacdes, ja que abordamos a FEMAMA como
objeto de estudo e consequentemente as institui¢cdes a ela associadas (independente
de serem OSC, ISC ou Organizacdes da Sociedade Civil de Interesse Publico -
OSCIP).

O Instituto de Pesquisa Aplicada (IPEA, 2020) refere que as OSCs e OSCIPs
exercem atividades de interesse coletivo, que influem em diversos setores da sociedade.
O documento menciona que as respectivas titulagdes sdo outorgadas como ordem
juridica e sucedem de autorizacdo da administracdo publica municipal, estadual ou

federal.

Na verdade, as qualificacBes OS e Oscip sdo modelos de cooperacdo mutua
entre OSCs e poder publico que permitem a transferéncia para entidades da
sociedade civil de certas atividades tradicionalmente exercidas pelo poder
publico, sem a necessidade de concessdo ou permissdo. Trata-se de um
instrumento de parceria, que, em Ultima instancia, visa contribuir com a
maior eficiéncia no desempenho de servigos publicos sociais, ao mesmo
tempo que permite um melhor controle sobre a aplicacdo das verbas
orcamentarias repassadas, e a valorizacdo do terceiro setor. (IPEA, 2020, p.
7).

Identificamos assim, que o IPEA chama a atencdo e deixa claro a importancia
das organizagbes sociais. Nesse sentido, o instituto define as organizagfes como
instituicGes privadas, que ndo tém fins lucrativos e que sdo capazes de gerir as suas
préprias acdes, sendo constituidas livremente por quaisquer grupos de pessoas. E
concentra diversas informagdes sobre as organizacOes na plataforma virtual Mapa das
OrganizacOes da Sociedade Civil, referindo alem do quantitativo, analises e 0 passo
a passo para formalizacdo institucional®™. A plataforma disponibiliza ainda o
quantitativo de OSCs e de OSCIPs, cadastradas por &reas de atuacdo, a saber:
assisténcia social, associacGes patronais, profissionais e de produtores rurais,

cultura e recreagdo, desenvolvimento e defesa de direitos, educacdo e pesquisa,

*! para mais informacdes acesse mapa das organizacdes da sociedade civil. Disponivel em: <Mapa das
OSC - Seja bem-vind@ (ipea.gov.br)>acesso em 23/01/2023.
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habitacdo, meio ambiente e protecdo ambiental, outras atividades associativas,
religido e salde.

Mencionando que, em 2020, havia 781.921 OSCs formais, ou seja, com
Cadastro Nacional de Pessoa Juridica (CNPJ), em atividade no Brasil. Dessas,
1.114 OS e 7.046 OSCIPs. Os dados mais recentes do IPEA (2020) demonstram
que a area de desenvolvimento e defesa de direitos e interesses € a que concentra a
m aior quantidade de OS e OSCIPs: 350 (31,56% do total) e 4.073 (57,81% do
total), respectivamente. A area cultura e recreacdo também relne quantidade
expressiva: sao 147 OS (13,26% do total) e 538 OSCIPs (7,63% do total).
Identificamos que nimeros expressivos de organizacGes buscam de alguma maneira
contribuir com a defesa de direitos da populacdo em atuacdes especificas, como por

exemplo, no caso da defesa dos direitos das pessoas com cancer de mama.

Nesse sentido, cabe aqui retomar a relagdo entre Estado e Sociedade Civil.
Para tanto, de acordo com Silva (2015) existe uma relacdo dialética entre Estado e
Sociedade Civil: “A responsabilizacdo das organizacbes da sociedade civil na
resolucdo das demandas sociais brasileiras na area da salde desencadeia 0 processo de
enfraquecimento da pratica concreta da Constituicdo Federal de 1988 e da Lei Organica
da Saude” (p. 25). De maneira que a autora acredita que as instituicdes da sociedade

civil tém lutado em prol da ampliacdo, efetivacdo e expansdo dos direitos.

Nessa mesma perspectiva, Soares (2016) indica a importancia da
participacdo da sociedade civil e do didlogo entre formuladores de politicas
publicas e populacdo. A autora sinaliza o exemplo da Conferéncia Nacional de
Saude e refere o fortalecimento da sociedade civil nos anos de 1980 até inicio dos
anos 2000; inclusive, menciona que a propria construcao da politica nacional para o
controle do cancer se deu a partir da participacdo da sociedade civil e sua ativa
participacdo nos conselhos de saude. Diante disso, a autora identifica que a
sociedade civil busca suprir as lacunas do Estado, sobretudo pela organizacdo das
acOes coletivas. Tal perspectiva esta em consonancia com Silva (2015), que refere
que “o voluntariado da salde das mamas preenche politicamente lacunas discursivas,
ideoldgicas e de politicas publicas de satde na area da oncologia das mamas.” (SILVA,

2015, p. 26).
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Evidenciamos que diferentes autores indicam que a sociedade civil pelo viés da
lacuna do Estado, aspecto importante para refletirmos como se d& a influéncia na

construcdo de politicas publicas para controle do cancer de mama no Brasil.

Outro elemento essencial € a auséncia ou insuficiéncia de destinacdo de recursos
para o financiamento das a¢des por parte do Estado. Como menciona Soares (2016), as
politicas publicas persistem esbarrando na falta de recursos financeiros,
tecnologicos e humanos. No entanto, a autora reconhece 0 avanco nas estratégias
governamentais, por isso, citou criagdo de planos e programas especificos para o
cancer de mama. Mas, também sinalizou fragilidades persistentes, como, por
exemplo, a baixa qualidade dos exames de mamografia, 0 que evidencia que a
sociedade civil permanece com l6cus de atuagdo importante junto ao controle do
cancer de mama, especialmente pelo trabalho articulado das organizacBGes da

sociedade civil.

Além dos referidos estudos, Depra (2012) identifica que pesquisas sobre as
Instituices da Sociedade Civil dedicadas ao cancer de mama e o Estado sdo
fundamentais, sobretudo por sua pressdo, influéncia, interlocucdo, que tendem a
contribuir para ampliacdo da justica social. Em seu trabalho, a pesquisadora reflete
acerca do acesso a medicamentos para tratamento de cancer de mama pelo SUS,
referindo que percebeu que o Brasil acompanha movimentos internacionais na
incorporacdo de medicamentos para tratamento oncolégico. Depra (2012, p. 75)

menciona

0 Estado ndo pode custear todos os medicamentos disponiveis no mercado
para toda populacdo e, por isso, deve-se avaliar quais as opg¢des terapéuticas
com a melhor relacdo custo-efetividade e ndo tomar a demanda judicial como
o tratamento de que a populacdo necessita.

Logo, a incorporacdo para distribuicdo pelo SUS ndo é um caminho
consolidado, principalmente porque ocorre por meio do processo de articulagcdo das
Instituicdes da Sociedade Civil demonstrando a eficacia do medicamento, aspecto
também explorado por Silva (2015), que menciona 0 processo de avanco e

retrocesso na luta da sociedade civil por seus direitos:
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Assim, contesta decisdes governamentais, reivindica melhorias nas politicas e
servicos de salde, pressionam sdcio politicamente as instancias
administrativas e legislativas mediante a advocacia pela salde das mamas
com vistas a construgdo de novos direitos surgidos de novas demandas. A
relacéo dialética entre voluntariado da saide das mamas e Estado dar-se pela
simultanea e concomitante resposta do primeiro a interpelagdo estatal no
ambito do processo de publicizacéo, e questionamento e oposi¢do ao Estado
quando este retrocede e precariza os direitos historicamente conquistados.
(SILVA, 2015, p. 26).

Diante disso, Silva (2015) ratifica a evidente interlocucdo da sociedade civil
no processo de formulacdo de politicas para controle do cancer de mama. Aqui,
cabe reconhecer tanto pelos autores citados no decorrer deste capitulo como
também pela propria pesquisa que foi realizada neste estudo, de atuacdo da
FEMAMA, que percebemos a interlocucdo da sociedade civil no sentido de
sensibilizacdo do poder publico acerca das necessarias politicas para controle do
cancer de mama no Brasil, bem como o desenvolvimento de diferentes estratégias

de advocacy para fins de criacdo de politicas publicas para este publico.

3.2. FEMAMA: contextualizacdo historica e caracterizacao institucional

A FEMAMA é uma associacdo sem fins lucrativos, criada em 2006, a partir da
iniciativa da entdo Presidente do IMAMA®, a médica Maira Caleffi. O estatuto da
instituicdo refere ser uma associacdo de natureza juridica de direito privado, sem fins
econbmicos, beneficente, de carater educativo. Informac6es disponibilizadas durante as
entrevistas realizadas indicam que foi a experiéncia de dez anos de atuacdo junto a
questdo do céancer de mama que refletiu a necessidade de agrupar queixas coletivas e

avancar nas politicas publicas para o controle do cancer de mama no Brasil.

*2Segundo a plataforma virtual do IMAMA: “O IMAMA — Instituto da Mama do Rio Grande do Sul é
uma organizacdo sem fins lucrativos, reconhecida, desde 2000, pelo Ministério da Justica como OSCIP —
Organizacao da Sociedade Civil de Interesse Publico. Foi fundado em 29 de julho de 1993. (...) Nasceu de
um grupo de mulheres, pacientes da mastologista Maira Caleffi, que, diagnosticadas, participavam de um
grupo psicoterapéutico. Ali comegou o interesse em comunicar a populagdo galcha informacGes
relevantes sobre a sade da mama. Com o intuito de ajudar outras pessoas a ndo passarem pelas mesmas
dificuldades que tiveram, essas mulheres criaram um grupo de voluntarias que, mais tarde, veio a tornar-
se 0 IMAMA. (...) Além disso, o IMAMA é pioneiro em diversos projetos. A FEMAMA - Federacdo
Brasileira de Instituicbes Filantropicas de Apoio a Salde da Mama é justamente um dos frutos deste
pioneirismo. Criada a partir da ideia de levar esses projetos para outros estados, um dos objetivos do
Projeto TTB (Te Toca Brasil), foi fundada em 22 de julho de 2006 em S&o Paulo e est4 sediada em Porto
Alegre, com a presidéncia do IMAMA”. Disponivel em: <Imama - Imama>acesso em 09/02/2023.
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Uma das especificidades da FEMAMA desde sua organizacao foi seu carater
federativo, baseado na associagdo de diferentes instituicbes que
compartilhavam da pauta e nas a¢des para maior efetividade no diagndstico e
tratamento. Cada instituicdo associada mantinha suas particularidades e
autonomia de atuacdo, estando agregadas aos principios norteadores da
Federacdo. Caberia a Federagdo o apoio ao desenvolvimento da capacidade
de acdo politica das organizagdes, associacfes e individuos comprometidos
na luta pela salde mama, preservando a identidade dos movimentos locais
regionais, articulando-os em torno de uma agenda nacional compartilhada.
(LANA e TEIXEIRA, 2021, p. 121).

Identificamos, que a proposta da criagdo de uma instituicdo, com carater
federativo, com atividade norteada pela centralizagdo das pautas individuais
semelhantes e desenvolvimento de estratégias para atuacdo coletiva, pode influenciar
nacionalmente e ter ganhos significativos, sobretudo pelo viés do fortalecimento das
necessidades, que deixam de ter atuacdo local e podem ganhar influéncia de cunho

nacional.

Nesse sentido, identificamos a relevancia da proposta de criagdo de uma
Federacdo que unificasse diferentes organizacfes sociais vinculadas a tematica para
atuacdo conjunta em prol do controle do cancer de mama em ambito nacional, como
apresentada no Semindrio “Visdo de Futuro 2006-2015”, realizado em 2006, na cidade
de Sao Paulo sob a promoc¢do do IMAMA e contando com a participacdo de diferentes

atores envolvidos com a questao.

Os Anais da Academia Nacional de Medicina (2019, p. 93) mencionam que “A
FEMAMA busca ampliar o acesso agil e adequado ao diagndstico e ao tratamento do
cancer de mama para todos os pacientes e, com isso, reduzir os indices de mortalidade
pela doenga no Brasil.” As estratégias da federagdo se d&o na articulacdo de uma agenda
nacional Unica para influenciar a criacdo de politicas publicas de atencdo a saude da
mama.>® Nesse sentido, questionamos a FEMAMA “qual o diferencial de ser uma
“federagdo” que articula outras instituicdes?” Cabe aqui mencionar, que apesar de
buscarmos respostas na literatura ndo localizamos subsidios a respeito, somente Lana e
Teixeira (2021) indicam que o modelo da federagéo e baseado no ativismo politico. Por
isso, arguimos a propria FEMAMA a respeito, questionando também qual o diferencial

de atuacdo quando comparada a uma ONG:

%3 «Os Anais da ANM tém por objetivo publicar as atividades da Academia Nacional de Medicina, além
de artigos que elevem a cultura e o padrdo da pratica médica em quaisquer areas do conhecimento
médico-cientifico.” (ACADEMIA NACIONAL DE MEDICINA, 2019, s/p.).
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Entdo, a questdo é que como eu ja tinha uma experiéncia desde 1993 quando
eu iniciei esse tipo de trabalho aqui no Rio Grande do Sul, depois de uns 7 ou
8 anos eu era convidada para tudo que era lugar no Brasil até com o desafio
de formar outros Instituto da Mama do Rio Grande do Sul.Mas, isso ndo era
possivel, porque é muito complicado a gente ser a assinante principal de uma
ONG, porque a gente assina legalmente com o0 nosso proprio CPF e nao se
admitia, porque que iamos inventar outros Instituto da Mama se ja haviam
similares. Entdo a gente conversou com muita gente qual seria o tipo de
organizacdo, na verdade ndo existia (e ndo existe até hoje) nenhuma
federacdo de ONG em relacdo a cancer. Entdo a gente pegou muito esse tipo
de modelo de uma Federacdo de industria, como é que funcionava uma
Federagdo? Cada um com seu préprio CNPJ, cada um com seu proprio
“DNA”, podia entrar em acordos comuns de lutas comuns. Um outro desafio
era que cada um buscava agendas politicas nacionalmente de um lugar. No
meu entendimento, se a gente unificasse essas agendas, a gente teria mais
forca. E foi o que aconteceu. Entdo 14 em 2006, n6s juntamos o0 grupo dentro
de um hotel, nés tinhamos naquela época umas 15, 16 ONGs que estavam
interessadas, mais algumas outras pessoas de outras, todas com o mesmo
interesse de combater o cancer, de lutar pelo controle do cancer e a gente ali
fez um acordo forte. Eu fui preparada pra fundar uma Instituicdo depois de
um seminario de visdo de futuro, como é que eu achava que tinha que se. Eu
e mais um grupo. Esse foi 0 meu desafio, tecendo uma rede num primeiro
momento, sem ter nada formalizado. Bom, quando a gente fez tudo isso
dentro de uma estrutura de Federacdo, de uma ONG de carater publicos e de
interesses publicos, independente de qualquer coisa, nds ndo estamos ligados
ao governo, a nenhuma empresa, a nada! E um grupo independente. E ai
foram mudando muito as legislacfes a esse respeito, 14 no comeco, em 1993,
quando eu comecei com um grupo de voluntarios e com ONGs isso ndo era
nem reconhecido, nem o préprio voluntario tinha um lugar reconhecido. Isso
tudo foi evoluindo junto com a FEMAMA, tanto é que em 2000, o Instituto
da Mama ja estava muito maduro e se tornou uma OSCIP, e eu acho que
gragas a isso, também, nos tivemos uma forca maior porque era uma OSCIP
convocando o Brasil para formar uma Federagdo. E até hoje é assim que é.
(Entrevista com CALEFFI — presidente da FEMAMA, 2022).

A resposta da Presidente da FEMAMA nos indica a aposta de que

estrategicamente a juncdo de organizacGes para alinhar os interesses pode de fato

fortalecer o movimento de formulacdo das estratégias para controle do cancer de mama.

Ja no que se refere a estrutura institucional com modelo de “federag¢do”, a Coordenadora

Administrativa da FEMAMA ratificou a fala da presidente e mencionando desconhecer

a existéncia de outra federagdo que defenda politicas publicas para o cancer ou de

qualquer outra doenca. Inclusive, a entrevistada acredita que esta juncdo de ONGs seja

o diferencial de atuacdo da propria FEMAMA, sobretudo por agrupar demandas

individuais.

As respostas das entrevistadas da FEMAMA enfatizam a necessidade de conter

0 crescimento do nimero de casos e de Obitos por cancer de mama no Brasil, clamando
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pela necessaria atuacdo da prépria sociedade civil para buscar o controle da doenca,
impulsionando novas formas de acdo. Baseado nisso, buscamos informagdes sobre 0s
diferentes processos de atuacdo das instituicbes que sdo associadas a FEMAMA e a

Coordenadora nos respondeu:

A federacéo tem dentro das suas associadas, outras ONGs. Essas ONGs tém
suas atividades independentes. Cada ONG realiza sua atividade, tem seu
CNPJ e seu calendério e ela flui, mas em alguns momentos a gente junta to-
das para unir as forgas. Porque, por exemplo, a gente ta aqui em Porto Ale-
gre... o que ta acontecendo 14 no Piaui? eu ndo sei. A gente puxa realidades
diferentes e vé uma agenda comum, entdo em alguns momentos todo o grupo
se junta e fala uma coisa, pra ser mais forte, pra ganhar mais credibilidade. E
uma coisa que a gente busca de todas as cidades, de todo lugar que a gente
tem ONG, e as vezes até ONGs que ndo sdo associadas participam com a
gente. Entdo é uma voz mais forte. A gente quer que as ONGs trabalhem in-
dependentes, mas que em algum momento a gente consiga trabalhar junto. E
nosso forte, no nosso caso, € o advocacy. Quando a gente pensa em uma le-
gislacdo, a gente ndo ta pensando em uma legislacdo para Porto Alegre, a
gente ta pensando numa lei que abrange o Brasil inteiro. Entdo eu “t6” falan-
do de uma lei, Piaui t& falando, também pedindo essa mesma lei, a Bahia ta
pedindo essa mesma lei, entdo est4 todo mundo trabalhando em uma sé voz.
Entdo a gente se une em alguns momentos para trabalhar um assunto especi-
fico. (Entrevista com HOBOLD - coordenadora administrativa FEMAMA,
2022).

Atualmente a FEMAMA dispde de mais de 70 ISC associadas. A entrevistada
mencionou ainda que as primeiras organizacdes associadas permanecem ligadas a
FEMAMA. Simbolicamente estas associadas tém titulacdo de ‘‘associadas
cofundadoras”, por terem acreditado na proposta da federacdo desde o primeiro
momento. Desde a fundacdo, a federacdo agrupou outras associadas, 0 seu estatuto
(FEMAMA, 2022) menciona as maneiras de associacdo das instituicbes e respectivos
critérios e contribuicdes necessarias. Tanto o estatuto como também as entrevistas
realizadas indicam que realizam reunides anuais de planejamento com todas as

associadas, para fins de tracar planos e estratégias de abordagem para o ano seguinte.

Elas acessavam pelo site e mostravam um interesse de participar, a gente
pedia documentacdo, precisa ser uma ONG formalizada, precisa ter CNPJ,
precisa ter ata, precisa ter a prestacdo de contas revisada. Entdo a gente vai
seguir esse mesmo protocolo, ndo somos nds que vamos atras, elas que
buscam e a gente comeca uma conversa com elas e elas tem que ter alguma
ligagdo com o advocacy, elas tém que ter pelo menos o interesse em construir
politicas publicas. A maioria das ONGs € de [carater] assistencialismo, de
emprestar peruca. Mas, tem uma coisa que nos une, é esta questdo das
politicas publicas no advocacy. (...) E ai elas também passam um tempo
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como ONGs aspirantes, onde elas ficam fazendo tipo um estagio, sem pagar
anuidade, mas também sem participar de algumas coisas, elas ndo tém direito
ao voto. (Entrevista com HOBOLD - coordenadora administrativa
FEMAMA, 2022).

Buscando compreender a importancia desta associacdo do ponto de vista da
associada, questionamos a ONG Recomegar54, que representa a FEMAMA em
diferentes espagos institucionais do governo federal, sobre a relevancia a motivagéo da

ONG em buscar esse tipo de suporte:

Nos associamos a FEMAMA para buscar instrucdo e visibilidade. Pagamos
um salario minimo mensal. E através da FEMAMA ja tive a oportunidade de
ir a diversas capacitacbes importantes, a minha preferida foi realizada em
Paris, onde tivemos o privilégio de conhecer a importancia da sociedade civil
no processo de formulagdo das politicas por outros paises, assistindo o
desenvolvimento do advocacy de uma outra perspectiva. Estive também em
outras capacitacdes em S&o Paulo. Ao longo dos anos participei de varias e
de varios movimentos e orientagBes. Que considero “super” importante.
Agora, acredito que por sermos de Brasilia acabamos favorecendo no “tete a
tete” e fortalece a nossa luta. A FEMAMA ajuda em uma interlocu¢do maior
e no6s colocamos verdadeiramente as méos na massa, por assim dizer.
(Entrevista com ANJOS, presidente da ONG Recomegar, 2022).

Cabe aqui refletir sobre como a entrevistada discriminou a atuacdo especifica da
ONG junto a federacdo, afirmando que a instituicdo que ela preside é a responsavel
direta em “por a mdo na massa”, mas nao isentou 0 apoio que recebe da FEMAMA. A
entrevistada citou um livro que publicou, em que narra questes relacionadas a sua
prépria histéria de mulher com diagndstico de cancer de mama e, por meio da qual é
possivel discutir a historia da aten¢do as mulheres com esse mesmo diagn6stico no pais

em anos recentes.

Nos participamos de capacitages desde o inicio. Com menos de um ano de
fundacéo a Recomecar se filiou 8 FEMAMA e nesses anos como instituicéo
filiada, pudemos participar de muitas capacitacdes, foruns e eventos
promovidos por eles, que pretendiam dar mais subsidios as ONGs associadas,
abordando diversos temas sobre captacdo de recursos, advocacy,

> Segundo Carnavalli (2021) a ONG Recomecar tem como objetivo “Conscientizar a sociedade acerca da
importancia dos cuidados com as pacientes diagnosticadas com céncer da mama, enfatizando a
necessidade da garantia do direito a reconstrugdo mamaria como instrumento de cura. Promover agles
que visam estabelecer junto aos Poderes Publicos, a reconstrugdo mamaria como instrumento de cura.
Promover acBes que visam estabelecer junto aos Poderes Publicos, o cumprimento dos direitos
constitucionais de amparo a mulher mastectomizada.” (CARNAVALLI, 2021, p. 100) A autora menciona
ainda “a presenga constante de suas representantes, especialmente Joana Jeker no Congresso para
pressionar por melhores condi¢des as mulheres com céancer” (ibidem, p. 100). Ratificando que o
diferencial se concentra na iniciativa junto aos poderes publicos para o cumprimento dos direitos para
amparo as mulheres mastectomizadas.
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empoderamento do paciente, politicas publicas de combate ao cancer, entre
outros. A capacitacdo que mais marcou foi uma de empoderamento feminino,
patrocionada pelo governo americano, em 2012. Foi uma experiéncia
marcante na minha vida. (ANJOS, 2019, p. 161).

A FEMAMA possui associadas em boa parte do territorio nacional, com exce¢do
de alguns estados da regido norte, onde a existéncia de ISC em geral é menor, como
pode ser visto na plataforma virtual do IPEA. Ja a plataforma virtual da FEMAMA
disponibiliza ferramentas para localizar a instituicdo de acordo com area de atuacédo e
servigos ofertados, sinalizando as ofertas desenvolvidas por cada uma de suas
associadas. Cabe referir, que aqui apresentamos tdo somente uma das instituicdes
vinculadas a FEMAMA. Logo, acreditamos que somente este olhar seja insuficiente
para demonstrar a forma de atuacdo da FEMAMA junto a suas associadas, mas
serviram-nos para complementar informacéo sobre a prépria Federacéo, sob outro ponto

de vista.

Em contrapartida, o estudo realizado por Soares (2016)° demonstrou
fragilidades na relacdo entre associadas e a FEMAMA, apontando algumas situac6es
que indicam predominancia do interesse institucional (da FEMAMA) em detrimento da
escuta e apoio das situacOes vivenciadas (nas ONGs). De maneira que as representantes
sinalizaram que se sentem utilizadas para expansdo da visibilidade da federagéo.
Aspecto que nao foi sinalizado pela ONG Recomecar, que s6 falou dos beneficios de ser

associada.

Aqui, cabe mencionar que apesar das fragilidades evidenciadas na relagdo entre
a federacdo e as respectivas associadas, Soares (2016) reconheceu a amplitude da
FEMAMA e identificou a penetrabilidade social e midiatica em ambito nacional,
afirmando que a Federacdo se constitui na instituicdo com maior representacdo politica
no que tange ao advocacy em relacdo a temética “cancer de mama” e que mais
demonstrou efetividade com a rede. Este foi o Unico estudo que localizamos sobre esta

situacéo institucional.

% A pesquisa de Soares (2016) demonstra os processos comunicacionais entre as ativistas engajadas na
luta contra o cancer de mama. Sua andlise consiste nos dados fornecidos pela plataforma virtual da
FEMAMA e entrevista com associadas, onde a pesquisadora avaliou a competéncia midiatica e constatou
baixa interatividade dos meios digitais da federacdo junto as suas associadas. A autora refere que a forma
como a instituicdo se apresenta lembra modelos de comerciais coorporativos, aparentando que a
FEMAMA deseja vender algum tipo de produto. O que se percebeu em sua pesquisa foi que a plataforma
virtual da federacdo mais ratifica a instituicdo do que informa as pessoas com cancer de mama.
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Chamou-nos atencdo a maneira como a federacdo propaga sua propria
resolutividade junto ao desenvolvimento do advocacy para as politicas para o controle
do céncer de mama no Brasil, nomeando diferentes intervencbes e afirmando sua
prépria importancia, por isso, pretendemos explorar aspectos que evidenciem a

participacdo da FEMAMA neste processo.

Estrutura organizacional da FEMAMA

A FEMAMA apresenta em sua plataforma virtual sua estruturacdo em diferentes
conselhos e o estatuto da federacdo discrimina as atividades de cada 6rgdo competente,
que foi recentemente alterado (em agosto de 2022)*® e apresentado para as associadas
em assembleia no final de 2022. Cabe referir a estrutura do estatuto da federacdo que é
dividida em quinze capitulos. Em seu capitulo terceiro o estatuto apresenta a Estrutura e
Funcionamento da federacdo, instruindo que os 6rgaos que compde a FEMAMA s&o: i)
Assembleia Geral; ii) Conselho de Administracéo; iii) Geréncia Executiva; iv) Conselho
Cientifico; v) Conselho de Bioética; vi) Conselho Fiscal e vii) Conselho Superior. Cada
um dos conselhos possui atribuicdes especificas e aos quais se vinculam os profissionais
contratados pela Federacdo. A presidente da federacdo acredita que um conselho forte
tende a influir na credibilidade e propagar seu reconhecimento institucional, inclusive

de maneira internacional.

A plataforma virtual da FEMAMA apresenta cada instituicdo responsavel pelos
citados 6rgdos, bem como as pessoas fisicas responsaveis por cada area de atuacao.
Apesar da extensa gama de profissionais listados a federacdo possui um corpo de
atuacdo diario restrito. Ao todo sdo quatro profissionais envolvidos no funcionamento
institucional, sdo eles: Presidente Voluntaria, Coordenadora Administrativa e
Financeira, Coordenador de Projetos e Relagbes Internacionais, Analista de

Comunicacéo, esses sao funcionarios contratados ligados diretamente a execucdo de

% Estrutura do Estatuto institucional da FEMAMA (2022): Capitulo | — A Federacio; Capitulo Il —
Associadas; Capitulo Il — da Estrutura e Funcionamento; Capitulo IV — Assembleia Geral; Capitulo V —
Conselho Administrativo; Capitulo VI — Geréncia Executiva; Capitulo VII — Conselho Cientifico;
Capitulo VIII — Conselho Fiscal; Capitulo IX — Conselho de Bioética; Capitulo X — Conselho Superior;
Conselho XI — Comissdes; Capitulo XII — Patrimdnio, Recursos e Regime Financeiro; Capitulo XIII —
Prestacdo de Contas; Capitulo XIV — Omissdes; Capitulo XV — Disposi¢des Finais. (Documento fisico
disponibilizado pela prépria FEMAMA).
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servicos da federagcdo e o0s demais profissionais desenvolvem atividades

voluntariamente.

Hoje a gente t4 com uma equipe “super” reduzida, entdo sou eu, Erica, tem o
Vinicius, que t& mais ligado na area da comunicacdo, o Gabriel Moraes que
responde pela area de projetos. A gente tem algumas empresas terceirizadas
que prestam alguns servicos continuos pra gente, como assessoria de
imprensa, a parte de redes sociais. E a gente contrata por projeto de acordo
com o que € necessario e acabou o projeto, acabou o contrato. (Entrevista
com HOBOLD - coordenadora administrativa FEMAMA, 2022).

Assim, apesar de tantas pessoas vinculadas a federacdo, a execucdo das
atividades esta centrada somente nesse quantitativo de pessoal. Cabe mencionar, que
durante a entrevista realizada a coordenadora referiu que a FEMAMA dispde de
endereco institucional amplamente divulgado, mas ndo desenvolve o seu processo de
atuacdo com atendimento ao publico (mulheres com céncer de mama). O espaco é
reservado t&o somente para trabalho administrativo; e as atividades relacionadas as suas
associadas ocorrem, em sua maioria, de maneira remota por rede social, aplicativos e
também por correio eletrénico. Quando nao, sdo realizadas atividades coletivas, que na

maioria das vezes ocorrem em Sao Paulo.

Nesse sentido, um aspecto que chama atencéo refere-se ao financiamento das
acbes da FEMAMA. De acordo com depoimentos da presidente da FEMAMA, os
recursos que a organizacdo conta provém principalmente de doacdes do que ela
denomina de parcerias. Ndo foi possivel aprofundar essa questdo nas entrevistas e
tampouco na anélise documental. No entanto, é preciso considerar que na pagina virtual
da Federacdo consta a relacdo dos parceiros da FEMAMA, a qual inclui diversos
laboratorios nacionais e internacionais, como: Astrazeneca, Libbs, Roche, Mars, MSD,

entre outros.

Depré et al (2015) realizaram estudo sobre as Instituigdes da Sociedade Civil no
que tange o0 acesso a medicagdo para o cuidado do cancer de mama no SUS, os autores
mencionam evidéncias acerca do conflito de interesses, a pesquisa “permitiu confirmar
a hipotese de que industrias farmacéuticas patrocinam algumas dessas instituicoes; e
possivelmente as influenciam com o intuito de ampliar seu mercado” (p. 15). Foi nesse
sentido, que os autores referiram que as instituicbes podem ter interesses diferentes

inclusive dos possiveis patrocinadores, o que vai variar a depender e influenciar cada
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uma das instituicdes, pois “o maior mantenedor das atividades desenvolvidas pelas ISC-
CM mais representativas € a industria farmacéutica que visa a ampliacdo de seu
mercado, sobretudo, influenciando a utilizacdo de medicamentos novos.” (DEPRA et al,
2015, p. 1525). Os préprios autores identificaram a complexidade do assunto consiste

por ser inexplorado no Brasil, sobretudo por ser um assunto polémico e velado.

Sabe-se que diferente de outros tipos de neoplasias, o cancer de mama tem sido
foco de grupos vinculados ao mercado de equipamentos médicos e industrias
farmacéuticas interessados na tematica, o que levanta a possibilidade, nao trabalhada na

presente tese, de conflitos de interesse entre a politica publica e o mercado.

Principais pautas e interesses defendidos pela federacdo

O objeto de atuacdo da FEMAMA expresso em seus documentos identifica que
a criacdo desta federacdo visa mudar o cenario de crescentes casos com 6bitos, por meio
da defesa de politicas publicas que proporcionem acesso ao diagndéstico e tratamento
ageis e de qualidade para todos. Podemos afirmar que esta € sua pauta e também o seu
principal interesse, que € abordado institucionalmente por meio do advocacy.
Identificamos que a FEMAMA afianca a concepc¢do das politicas publicas em favor da
salde das mamas, em uma analise macro institucional evidenciamos que a federacdo
menciona todas as normativas alcancadas nos dias atuais e refere a necessidade de
buscar medidas eficazes para incidir no controle do cancer de mama e reducdo do
namero de 6bitos, explorando em menor escala a necessidade de aplicabilidade das
politicas e programas ja existentes.

A figura 3 sintetiza as estratégias defendidas pela FEMAMA, que foram
sinalizadas durante as entrevistas realizadas e também pelo material de referéncia.

Ratificamos a percepc¢éo sobre a centralidade de atuacéo na patologia.
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Figura 3 — Ambitos de atuacéo e prioridades da FEMAMA
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Fonte: Elaboragéo prépria, 2023. Dados: Estatuto Institucional da FEMAMA.

Da figura pode-se depreender que a FEMAMA apresenta seus pilares de
atuacdo: articulacdo, conexdo, proposicdo e orientacdo de politicas para controle do
cancer de mama. Observa-se a predominancia de uma pauta centrada em acfes de
prevencdo, acesso oportuno e tratamento adequado nos casos de cancer de mama, com
forte atuacdo em termos de advocacy. No entanto, chama a atencdo a referéncia a
“sallde da mama”, ndo sendo identificadas pautas relacionadas as “mulheres” como

sujeitos de direito, tdo pouco sua relagdo com outras pautas do movimento feminista.

No que ja foi apresentado até o momento, deixamos claro que o objetivo
principal da federacdo é trabalhar junto as politicas publicas para o controle do cancer
de mama, com atencdo aos aspectos diretamente relacionados a propria patologia. Nesse
sentido, passa longe a perspectiva de uma atencao integral a saude. Procuramos abordar
0 motivo dessa centralidade na patologia nas entrevistas com a propria FEMAMA.
Tanto a coordenadora administrativa da Federacdo quanto a presidente da ONG
Recomecar frisaram a atuacdo institucional centrada no advocacy para influenciar em
politicas de controle do céncer de mama, mas desconsideram a mulher em suas

maultiplas necessidades e demandas e em diferentes realidades, desencadeando o que

105



apontamos como “fragilidade da totalidade”, isto €, ainda que tenhamos alcangado
exames para diagnostico e possibilidades de tratamento, precisamos garantir 0 acesso

oportuno aos mesmos.

Nesse sentido, identificamos que a auséncia da insercdo da realidade das
mulheres brasileiras pode reduzir a criacdo de programas e politicas e desconsiderar as
problemaéticas enfrentadas para o alcance do que ja esta instituido, inclusive como
podemos observar nos dias atuais. A centralidade desta discusséo é balizada pela luta do
avanco tecnoldgico e cientifico pode ndo alcancar as diversas realidades locais e

culturais, consequentemente podem fragilizar a garantia das conquistas obtidas.

Este assunto foi abordado com a professora e assistente social Morena Marques,
que foi representante do Conselho Nacional de Saude pelo Conselho Federal de Servico

Social (gestdo 2017 — 2020), que respondeu:

Eu tenho a impressdo é que se tem uma perspectiva em geral, por parte da
dessas organizagBes muito voltada ao corporativismo, para suas pautas e
também para suas prioridades fundamentais. Eu sinceramente ndo me recordo
da FEMAMA, mas sdo muitas representacfes. Diferente ao tom que as
entidades que envolvem pauta diretamente da patologia, exemplos: sindrome
de down, hanseniase, hepatite, que centram suas discussdes tdo somente nas
necessidades de cada dessas patalogias e percebo que ndo ha uma politizacéo
dentro dessas pautas. No caso do cancer, ndo sou especialista da area. Mas,
percebo que é uma concepcao clinica de salde, precisa discutir quem sao as
mulheres que mais morrem e sua origem, ou seja, sua origem étnica, pensar o
recorte racial mesmo, o recorte econdmico também. E ai sim pensar politicas
eficazes para este publico, mas em geral o que eu percebi é que o terceiro
setor centraliza discussdes do ponto de vista tdo somente da patologia, ndo
priorizando a discussdo da salde integral, que envolva pautas feministas.
(Entrevista com MARQUES, Assistente Social — representante do Conselho
Federal de Servigo Social junto ao Conselho Nacional de Salde nos anos
2020-2022, 2023).

A centralidade da patologia ja era algo que nos chamava atencéo e os indicativos
da professora Morena Marques coadunam com as observagOes realizadas durante as
demais entrevistas realizadas e por consequéncia confirma o interesse centrado
exclusivamente na patologia. Importante salientar que percebemos que a auséncia de
correlagdo entre a doenga e as necessidades do “publico-alvo”, que tendem a impactar
no desenvolvimento de mecanismos e estratégias de acesso a prevencdo, tratamento e

recuperagdo por cancer de mama no Brasil.
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3.3 A atuacdo da FEMAMA, estratégias de advocacy e a influéncia no processo
decisorio das politicas de atencdo ao controle do cancer de mama no Brasil

A propria FEMAMA refere que a centralidade de sua atuacdo é pautada no
advocacy. Nesse sentido, identificamos que a federacdo assegura que se trata de uma
expressdo ainda sem tradugdo para o portugués e isso limita a compreensdo de sua
totalidade. Ainda assim, mencionam que compreendem 0 conceito como um conjunto
de praticas que buscam solucionar determinado problema, sobretudo por meio da

promocdo dos direitos sociais ou melhoria das garantias legais que ja existem.

Buscando compreender quais as estratégias utilizadas pela FEMAMA para
incidir no controle do cancer de mama no Brasil, questionamos a Federacdo a esse
respeito. A Federacdo afiancou que sua principal estratégia consiste na realizacdo anual
de reunido junto a suas associadas, para fins de definicdo das metas e mecanismos que
serdo abordados no ano seguinte. “As assembleias a gente tem 0 momento de elencar as
prioridades daquele ano, entdo todos os anos séo elencadas as prioridades por ordem.
Entdo todos os projetos tém que ser voltados para a tematica que a gente escolheu na
assembleia”. (Entrevista com HOBOLD - coordenadora administrativa FEMAMA,
2022).

A entrevistada referiu que por meio dessas reunides percebeu-se que nao sao
todas ONGs associadas que tém facilidade em desenvolver atividades relacionadas ao
advocacy. Estrategicamente o encontro anual também € para fins de orientacdo e
esclarecimento sobre este processo de atuacdo unificado. Além disso, se estabeleceu um

espaco de educacao permanente para as ONGs:

A gente comegou com um curso de advocacy. “Advocacy como ferramenta
de mobilizagdo”, esse foi o primeiro curso que a gente abriu, s6 para as
associadas, porque a gente queria que todas elas tivessem o minimo de
advocacy, porque umas tdo |4 na frente do advocacy, mas tem outras que nao
sabem nem que tem conselho de salde, entdo assim. Vamos nivelar todo
mundo no minimo de advocacy, dai deu tdo certo que a gente fez a
assembleia e foi perguntando pra elas o que elas queriam e gostariam de
receber como capacitacdo, ai elas falaram essa questdo de criar projeto, de
administrar os recursos dentro do projeto. (Entrevista com HOBOLD -
coordenadora administrativa FEMAMA, 2022).
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Com isso, a FEMAMA identificou a necessidade de assessorar as ONGs
associadas, para fins de qualificar a organizacdo institucional e para alinhamento das
acOes realizadas. Por exemplo, referiu o desenvolvimento do advocacy pela atuagédo

coletiva e centrada no mesmo interesse:

A federacdo tem dentro das suas associadas, outras ONGs. Essas ONGs tém
suas atividades independentes. Cada ONG realiza sua atividade, tem seu
CNPJ e seu calendéario e ela flui, mas em alguns momentos a gente junta
todas para unir as forcas. Porque, por exemplo, a gente ta aqui em Porto
Alegre... o que td acontecendo la no Piaui? eu ndo sei. A gente puxa
realidades diferentes e vé uma agenda comum, entdo em alguns momentos
todo o grupo se junta e fala uma coisa, pra ser mais forte, pra ganhar mais
credibilidade. E uma coisa que a gente busca de todas as cidades, de todo
lugar que a gente tem ONG, e as vezes até ONGs que ndo sdo associadas
participam com a gente. Entdo é uma voz mais forte. A gente quer que as
ONGs trabalhem independentes, mas que em algum momento a gente
consiga trabalhar junto. E nosso forte, no nosso caso, é o advocacy. Quando a
gente pensa em uma legislacdo, a gente ndo t& pensando em uma legislacdo
para Porto Alegre, a gente t& pensando numa lei que abrange o Brasil inteiro.
Entdo eu estou falando de uma lei, Piaui t& falando, também pedindo essa
mesma lei, a Bahia t4 pedindo essa mesma lei, entdo estd todo mundo
trabalhando em uma sé voz. Entdo a gente se une em alguns momentos para
trabalhar um assunto especifico. (Entrevista com HOBOLD - coordenadora
administrativa FEMAMA, 2022).

A entrevistada refere que as atividades sdo previamente planejadas pela
federacdo e alinhadas com suas associadas, de maneira a contribuir e respectivamente
somar forcas. ldentificamos que este processo de atuagdo coaduna com Libardoni
(1999), que menciona o advocacy como qualquer intuito de afetar o interesse coletivo.
No estudo aqui realizado, identificamos que o processo de atuacdo da federacédo
apresenta esse tipo de comportamento, buscando centralizar pautas individuais e
transforma-las em requisi¢Ges coletivas. Com isso, as demandas individuais locais

formam estratégias coletivas de cunho nacional.

Nessa perspectiva, a federagdo mencionou que algumas acOes sdo planejadas
para serem realizadas simultaneamente em diferentes estados brasileiros. Citou a
intervengdo pactuada junto a Céamara Municipal dos Vereadores, através de
encaminhamento de oficios ou mensagens por e-mail/redes sociais dos parlamentares,
que sdo envolvidos com a causa do cancer de mama, ou parlamentares que estejam

elencados como relatores de determinado projeto de lei.
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Cabe destacar que as abordagens evidenciadas sdo inerentes a coalizdo de
defesa, sobretudo pelo entendimento de Sabatier (1988) explorado nesta tese, sobretudo
no que tange problemas da politica publica e suas solugbes. Os casos de cancer
permanecem ascendendo, assim como 0s numeros de oébitos pela doenca. Dessa
maneira, identificamos que a cria¢do de uma federagcdo como a FEMAMA busca incidir
0 que a literatura aponta como solugdes ou proposicOes capazes de afetar determinada

realidade.

Entdo, a FEMAMA busca orientar a solicitacdo da prioridade ou celeridade em

determinado projeto de lei. Nesse sentido que a ONG Recomegar ratificou:

A FEMAMA nos instrui sobre quais as pautas serdo prioritarias e quando ela
nos recomendou que fizéssemos movimentos em prol dessa aprovacao
tragamos varios caminhos. Enviamos e-mails, fizemos campanha fisica aqui
na Camara, fizemos camiseta para demonstrar a importancia dessa matéria.
(Entrevista com ANJOS, presidente da ONG Recomecar, 2022).

Nesse sentido, percebemos que a informacéo da entrevistada coaduna com o que
havia sido referido pela FEMAMA como processo de atuacdo (exemplos:
encaminhamento de e-mails para parlamentares e desenvolvimento de atividades
presenciais realizadas na Camara dos Deputados para visibilizar e chamar atencdo para
a pauta do cancer de mama). Segundo Oliveira (2011, p. 23) “as mudangas no nivel de
convicgdes de nacleo na politica sdo usualmente resultantes de perturbacdes
ocasionadas por fatores ndo cognitivos externos ao subsistema”, a autora menciona a
importancia do movimento realizado para demonstrar as reais necessidades e € 0 que
desencadeia a propria coalizdo de defesa, que podem indicar falhas nas politicas e que
podem ainda ocasionar modificacbes importantes, a partir das tensdes proprias das
coalizBes. Sendo assim, reconhecemos que a estratégia da federacdo para guiar outras
instituicOes e realizem o movimento semelhante tende a impactar e influenciar o

processo decisorio.

No que tange a atuacdo junto a associadas da FEMAMA, questionamos a
federacdo como se deu o apoio institucional junto a Recomecar, momento em que nos
foi referido que as ag¢Oes sdo previamente guiadas e que ha consultas regulares sobre as

acoes desenvolvidas.
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Elas consultam, a gente as vezes consegue alguns projetos onde a gente capta
um dinheiro e a gente pode repassar pra elas. Inclusive, a Joana foi uma que
foi contemplada com o recurso do edital Extra que a gente conseguiu daquele
mercado pra lei dos 30 dias, a gente conseguiu injetar dinheiro pra que ela
fizesse a movimentagdo da “Lei dos 30 dias”. (Entrevista com HOBOLD -
coordenadora administrativa FEMAMA, 2022).

Identificamos a centralidade do apoio da FEMAMA pode ter relacdo com a
localizagdo institucional da Recomecar e as possibilidades imediatas de atuacdo
presencial junto ao Congresso Nacional. Inclusive, durante a entrevista realizada a ONG
Recomecar referiu apoio financeiro da FEMAMA, para fins de custear material
informativo para incidir na campanha pela aprovagao da “Lei dos 30 dias”. A presidente
da ONG afirmou ainda que os proprios folders (Anexo 7 — paginas 202 até 207)

disponibilizados foram produzidos por este investimento.

A propria FEMAMA indica na sua plataforma virtual alguns exemplos de
atuacdo institucional. Por meio da reportagem divulgada no dia 25 de abril de 2019,
onde demonstrou uma das associadas da FEMAMA realizando atividade junto a

Céamara Municipal de Mossor0, vejamos:

Figura 4: Atuacao Associacdo de Apoio aos Portadores de Cancer, associada da
FEMAMA, na Camara Municipal de Mossoré

Palestra na Camara Municipal de Mossoré (RN) conscientiza sobre
cancerde colo de ttero

Fonte: Enderego eletronico da FEMAMA, reportagem que informa Associacdo de Apoio aos Portadores de Cancer de Mossord e Regido (associada da FEMAMA)

em atividade na Camara Municipal de Mossoré (acesso em 23/01/2023).
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A figura 4 apresenta a reportagem disponibilizada pela FEMAMA no dia 25 de
abril de 2019 e revela que a Associacdo de Apoio aos Portadores de Cancer de Mossoro
e Regido (AAPCMR), ONG associada a FEMAMA, promoveu palestra no plenario da
Camara Municipal de Mossord. O objetivo da atividade foi disseminar a importancia do
diagndstico precoce para uma boa evolucdo clinica. Este exemplo coaduna com a
explanacdo da Coordenadora da FEMAMA e também com a Presidente da Recomegar,
quando narram as diferentes atividades realizadas na busca da visibilidade dessa

discussdo no governo.

Outra a estratégia adotada pela FEMAMA e orientada as respectivas instituicdes
associadas é o encaminhamento de mensagens pelas redes sociais dos parlamentares.
Coadunando com a reportagem disponibilizada ainda em 2014, no dia 14 de outubro,

que elucida “como interagir nos canais oficiais”, apresentado na figura 5.

Figura 5: Convocacdo da FEMAMA ao envio de mensagens pela rede social de
parlamentar

cebook.com/AmauriTeixeirafanpage

n/pages/Comissdo-de-Seguridade-Social-e-Familia
217467701703252

Fonte: Endereco eletronico da FEMAMA, reportagem que informa sobre envio necessidade de mensagens para parlamentar responsavel pela Comisséo de

Seguridade Social e Familia (acesso em 23/01/2023).

No caso sinalizado acima, a FEMAMA convocou a sociedade civil por suas

redes a solicitar ao parlamentar responsavel pela Comissdo de Seguridade Social e
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Familia a colocagdo do PL 5.722 em votacdo, em sua orientacdo forneceu um texto
“padrao” para envio e o caminho que deveria ser percorrido também, como podera ser
observado na figura (5). A federacdo tambem fez isso em uma de suas falas no
Conselho Nacional de Saude, como sera observado adiante. Cabe mencionar que, na
atualidade, esse é um tipo de estratégia que tem sua efetividade, sobretudo se
considerarmos a centralidade das redes sociais de sua influéncia na formacéo da opiniéo
publica. Outra atividade previamente planejada pela FEMAMA é recorrer pessoalmente
aos parlamentares envolvidos para dialogar acerca de determinado projeto de lei, todas
essas estratégias sdo definidas institucionalmente como o caminho que percorrem para

prética do advocacy.

Identificamos diferentes formas de atuacdo da federacdo: promocdo de reunido,
capacitacdo, ativismos em suas redes sociais, articulagdes online e presencial com
parlamentares, entre outras. Em diferentes momentos percebemos que as estratégias
adotadas pela federacdo, sobretudo relacionadas a aplicabilidade do advocacy, que

figura como principal proposta de atuacdo.

A ideia, portanto, que articulava a proposta de criacdo da FEMAMA era a
possibilidade de atuacdo na articulacdo de uma agenda nacional Unica para
influenciar diretamente a organizagdo e implementagdo de politicas publicas
de atencdo a salde da mama no Brasil. Essa proposta tinha por norte o
principio de advocacy. A pratica de advocacy traz como pauta uma
rediscussdo do papel do Estado e da sociedade civil, denotando iniciativas de
incidéncia ou pressdo politica, de promocdo e defesa de uma causa e/ou
interesse e de articulagdes (LANA e TEIXEIRA, 2021, p. 123).

Lana e Teixeira (2021) referem ainda que as estratégias de advocacy da
FEMAMA podem ocorrer por meio de relacionamento com os poderes ou Orgaos,
motivando a insisténcia no olhar sobre as necessidades das mulheres com cancer de
mama no Brasil, sobretudo por meio da participacdo em conselhos de saude e comités

de discussdo sobre as politicas de saude.

Na FEMAMA, o foco da prética de advocacy foram as estruturas de poder e
os tomadores de decisdo que, a partir dos trabalhos técnicos e politicos,
interferem diretamente nas condi¢Ges de saide da populagdo em geral. A
ideia de advocacy englobava a realizacdo de diferentes estratégias para
influenciar nas tomadas de decisdes sobre as politicas pdblicas para cancer de
mama. As préaticas envolveram a busca pelo aumento da conscientizacdo
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sobre a doenga como uma questao social e politica, o fortalecimento do perfil
de cada associada e da dindmica do trabalho em rede, principalmente nas
iniciativas publicas que remetiam a politicas a nivel nacional. (LANA e
TEIXEIRA, 2021, p. 123).

Cabe evidenciar, que neste capitulo exploramos ““a centralidade da patologia” no
processo de atuacdo da FEMAMA, que diverge do que abordaram Lana e Teixeira
(2021), que mencionam a insercao da questdo social e do fortalecimento do trabalho em
rede. Compreendemos que uma argumentacdo ndo exclui a outra, de maneira que a
ambiguidade pode coexistir neste processo de atuacdo da prépria federacdo, e
consequentemente em diferentes analises realizadas, sobretudo pelos respectivos vieses

utilizados.

De mais a mais, ambas as estratégias destacadas, ou seja, na presenca das
instituicdes no Congresso Nacional ou Assembleias Legislativas ou ainda pelo
encaminhamento de e-mails, oficios ou de mensagens nas redes sociais de
parlamentares, serdo retomadas mais adiante, pois como seré visto no capitulo quatro,
que trata da analise da “Lei dos 30 dias”, ficou evidente a realizacdo das intervencdes
realizadas por Camara Municipal de Vereadores, que referiram a importancia da
aprovacao da lei e também por parte da Recomecar (ONG associada da FEMAMA).
Inclusive, as notificagdes produzidas pelas citadas instituicdes foram incorporadas junto
aos tramites do projeto da “Lei dos 30 dias”. Reconhecemos que esta dindmica tende a
potencializar a participacdo da sociedade civil e podemos apontar como sendo um dos
caminhos encontramos pela FEMAMA para fortalecimento de suas prioridades no
ambito legislativo.

O proximo capitulo se dedica a examinar especificamente o processo que
culminou com a “Lei dos 30 dias”. No entanto, cabe mencionar que a propria
FEMAMA refere conquistas importantes desde a sua fundacdo, sobretudo sinalizando a
participacdo direta na aprovacdo das legislacGes relacionadas ao cancer de mama. A
propria FEMAMA apresenta uma sequéncia de legislagdes que atribui como sendo suas

conquistas e de suas parceiras, entre elas:

a articulagdo para a aprovacdo da Lei dos 60 Dias (12.722/12 que determina o
inicio do tratamento de pacientes oncolégicos pelo SUS em até 60 dias), da
Lei da Mamografia (11.664/08, que regulamenta a mamografia a partir dos
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40 anos pelo SUS), da Lei do Registro Compulsério (13.685/18, que torna
obrigatéria a notificacdo de casos de cancer nas redes plblica e privada de
salde) e da Lei dos 30 Dias (13.896/19, que estabelece o limite de 30 dias
para realizacdo de exames para confirmacdo de diagndstico de cancer no
SUS). (Informacdo disponivel em documento produzido pela prépria
FEMAMA para fins de apresentacdo institucional, s/data, s/p).

Lana e Teixeira (2021) reconhecem a participacdo da federacdo e respectivas
associadas no processo de advocacy, com decisdes importantes que mudaram o cenério
da oncologia brasileira, sinalizando inclusive algumas das legisla¢cdes mencionadas pela

federacéo.

Entre as principais conquistas est4 a aprovacdo de um conjunto de leis: Lei
11.664/08, que determinou a realizacdo de mamografias pelo SUS para
mulheres a partir dos 40 anos; Lei 12.732/12, que assegurou aos pacientes
oncolégicos o inicio do tratamento no SUS em no maximo 60 dias apds a
inclusdo da doenca em seu prontuario; Lei 12.880/13, que incluiu tratamentos
orais para 0 cancer na cobertura minima dos planos de salde; Lei 12.802/13,
que determinou a realizacdo da reconstituicdo mamaria na mesma cirurgia de
retirada do tumor, sempre que houver condi¢cbes médicas; Lei 13.896/2019,
que estabelece que os exames relacionados ao diagnostico de neoplasia
maligna sejam realizados no prazo méximo de 30 dias. (LANA e TEIXEIRA,
2021, p. 115).

Ja o estudo de Silva (2015) evidenciou a participagdo da FEMAMA junto a
aprovacdo da “Lei dos 60 dias”. A autora refere que a federacdo se articulou de

diferentes maneiras, sinalizando algumas dessas a¢es:

a Femama articulou um Projeto de Decreto Legislativo n® 1293/2013 para
garantir o estabelecido na Lei e participou de audiéncias publicas sobre um
ano de vigéncia da Lei n° 12.732/12. Como resultado da pressdo social, o
Ministério da Salde langou a Portaria 1220, de 04 de junho de 2014, que
alterou a Portaria 876/13, sobre a contagem do prazo de 60 dias para o inicio
do tratamento do cancer na rede publica de salde. Assim, a Portaria n°
1220/14, fruto da mobilizacio das organizacfes da sociedade civil, voltou a
estabelecer o prazo de contagem a partir do laudo patolégico conforme
preconizado na Lei 12.732/12. (SILVA, 2015, p. 42).

O reconhecimento da influéncia da FEMAMA foi sinalizado por autores como
LANA e TEIXEIRA (2021); SILVA (2015); MOTTA (2016). A partir disso, buscamos
compreender de que maneira ocorreu a contribuicdo da FEMAMA em cada um destes

processos, 0 que motivou algumas perguntas aos entrevistados.
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Nesta perspectiva, a FEMAMA referiu participacdo no CNS, com representacéo
titular através da Comissdo Intersetorial de Atencdo a Salde das Pessoas com
Patologias, como uma estratégia essencial para a formulacdo de politicas. Além disso,
mencionou ainda que sempre que possivel esta presente nas audiéncias publicas e
discussdes no proprio Congresso Nacional, além das casas parlamentares nos estados,
ou seja, em espacos multiplos que envolvam a pauta cancer de mama. Sinalizou ainda,
que sempre que possivel busca sugerir aos parlamentares politicas publicas necessarias
para pessoas com cancer de mama, sobretudo por acreditar que esta seja a influéncia do

advocacy:

Atualmente, ja temos uma nova dire¢do. O nosso advocacy é fundamental
para conquistarmos politicas para as mulheres com céancer. Por isso,
percebemos nossa agdo na lei dos 30 dias, na lei de notificacdo compulsoria e
agora estamos focando nosso trabalho para aprovacdo da Navegacdo dos
Pacientes com Céancer, essa medida busca fortalecer todo o tratamento
oncoldgico até a recuperagdo do paciente. (Entrevista com ANJOS -
presidente da ONG Recomecar, 2022).

Consoante a Motta (2016) a atuacdo da FEMAMA € pujante para a construcao
de politicas publicas. A autora referiu em execucdo das atividades da federacdo em
projetos, acdes e reunides e eventos, com fins de influenciar por advocacy a formulacao
de politicas para controle do cancer de mama. Motta (2016) também reconheceu a
atuacdo da FEMAMA junto a articulacdo da agenda nacional, buscando influenciar as

politicas publicas de atencédo a salde da mama:

Os projetos da FEMAMA sdo executados com captacdo de recursos realizada
junto a empresas, organizagdes e pessoas fisicas, sendo a Gltima em menor
propor¢do. Para os anos de 2016 a 2018, a instituicdo conta com trés frentes
de atuacdo: 1) Plena implementagdo da Lei 12.732/1220 — Lei dos 60 dias; 2)
Aprovagdo do Projeto de Lei (PL) 5.722/13 — Lei dos 30 dias2l; 3)
Incorporacdo de tratamentos inovadores para o cancer de mama metastatico
no SUS. (,,,) Foi possivel constatar que a FEMAMA busca elaborar acdes e
projetos que tenham impacto no ciclo de politicas publicas, através de agdes e
estratégias de advocacy. (MOTTA, 2016, p. 36 e 48)
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3.4 A atuacdo da FEMAMA junto aos Poderes Executivo e Legislativo nacionais

No que tange as estratégias de advocacy junto ao Poder Executivo, Depré (2012)
refere que esse € um dos poderes mais visados pelas Instituicbes da Sociedade Civil
para estratégias de controle ao cancer de mama, sobretudo na esfera federal. “Seu
relacionamento (das Instituicdes da Sociedade Civil) é basicamente voltado para
acompanhamento das politicas, exercicio de influéncia e construgcdo de parcerias para

informagdo a populagio acerca do cancer de mama”. (DEPRA, 2012, p. 64).

Nesse sentido, buscando compreender as estratégias de advocacy desenvolvidas
pela FEMAMA junto aos Poderes Executivos e Legislativo nas questdes relativas a
atencdo a mulheres com céncer de mama, questionamos a FEMAMA sobre as acgoes

realizadas:

Atualmente, nem tem sido possivel manter o acesso ao governo, ne, assim, a
gente td com bastante dificuldade. E também, assim, essa questdo da
pandemia né? Entdo essa situacdo virou prioridade do governo. Tudo que a
gente tenta agendar ndo é a prioridade, estdo sempre sem agenda. Entdo,
assim, essa parte ta bem dificil (HOBOLD, 2022).

As entrevistadas da FEMAMA referiram dificuldades de interlocucdo junto ao
Poder Executivo durante a gestdo do Presidente da Republica Jair Bolsonaro (2018-
2022). A Presidente da FEMAMA critica a falta de prioridade governamental conferida
ao cancer de mama. Nas suas palavras: “Agora, por exemplo, esse ConecteSUS, esse
sistema do gov.br, a gente tem que entrar nisso ai. Como é que eu faco a vacina agora,
daqui uma hora t4 1a no Gov? [Canal oficial do governo federal - utilizado para
informatizacdo e comprovante de vacinacdo COVID19] Porque para as doencas
infecciosas as coisas funcionam e para o cancer ndo funcionam?”” A critica da presidente
da federacdo foi direcionada a auséncia de solucdes eficazes por parte do governo
federal para lidar com o cancer de mama feminino, momento em que ela referiu que
solugdes brasileiras imediatas ao COVID19, sinalizando que ao longo dos anos o cancer
de mama permanece crescendo em numero de casos e Obitos e ainda esta a passos
lentos, ao passo que ainda € necessario buscar a incorporacdo de medicamentos eficazes

e sistemas em funcionamento.
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Questionamos as entrevistadas sobre a relacdo estabelecida pela FEMAMA com
os Poderes Executivo e Legislativo, solicitando identificar as potencialidades e

dificuldades desta relacdo. De acordo com a coordenadora:

Ultimamente tem sido bem dificil porque a comunicagdo ta muito dificil em
relagdo a isso. A gente sempre conseguiu uma boa articulagéo, ndo s6 com o
Ministério da Saude, porque se eles entendem que a ONG ta pra ajudar, que a
gente ndo ta querendo cobrar e sim trabalhar junto para que o dinheiro seja
melhor utilizado. A FEMAMA quer ser uma ponte, as vezes as pessoas en-
tendem “ah, 14 vem eles reclamar ou pedir” e ndo ¢ reclamar e pedir, a gente
quer uma melhor utilizacdo desses recursos. Entdo, por exemplo, a gente pra
esse projeto de lei dos 30 dias, a gente participou de audiéncia publica, a gen-
te bate na porta do senador, do deputado federal, explica 0 que porque muitas
vezes as coisas que vao pra votacdo, as pessoas votam que ndo porque nem
sabem no que estdo votando. Até que essa parte digital, algumas vezes ficou
bom, porque a gente participou de vérias audiéncias publicas online e isso foi
muito legal. Entdo a gente utiliza dessas ferramentas, que fica mais barato do
que fazer uma mobilizacao presencial. A gente sempre busca esses canais que
ja existem, a gente ndo cria nada novo, a gente procura o que tem e tenta ir 14
falar. Tem bastante gente junto com a gente. (Entrevista com HOBOLD -
coordenadora administrativa FEMAMA, 2022).

Segundo Depra (2012, p. 69) “o relacionamento das ISC-CM com o Poder
Executivo ¢ muito importante para garantia de politicas publicas satisfatorias.” Nesse
sentido, questionamos entdo como se estabelecem as articulagdes junto ao Ministério da
Salde e ao Conselho Nacional de Saude para defesa da construcédo de politicas publicas
de controle do cancer de mama. As entrevistadas vinculadas a FEMAMA referiram que
a maior parte da articulacdo da federacdo ocorre por meio da participacdo no CNS.
Assinalam ainda que dependendo da orientacdo politico-institucional da gestdo do

Ministério da Saude, essa interlocucdo é mais ou menos estabelecida.

Buscando triangular essas informacGes, recorremos a analise das atas das
reunibes do CNS, analisando seu conteldo em relacdo a atuacdo da FEMAMA e do
tema cancer de mama nas pautas das reunides ordinarias ocorridas no periodo 2005-
2020. Com isso, identificamos o processo de atuacdo da FEMAMA junto ao Conselho
Nacional de Saude, o quadro abaixo foi transcrito com respectivas informacoes

relacionadas:
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Quadro 3: Participacdo da representante da FEMAMA no Conselho
Nacional de Saude

Setembro/2011  Apresentou a FEMAMA em termos de sua caracterizagdo, objetivos e
formas de atuagao.
Alta letalidade de cancer e estratégias desenvolvidas pela FEMAMA
Marco/2013 (sinalizou que no Estado do Ceara fizeram lagos para colocar em
bicicletas e sinalizar a importancia da atividade fisica e sinalizou
atendimento no Centro de Céncer do Cear4d em dia da semana
especifico para atender lésbicas). Também disse que nas Regides
Norte e Nordeste as dificuldades s&o ainda maiores.
A FEMAMA defendeu a realizacdo de mamografia a partir dos 40
Marco/2014 anos. Divulgou que parlamentares buscaram a FEMAMA para pensar
alteracéo da legislacéo.
Engajamento na “Lei dos 60 dias”; Identificacio de problemas no
SISCAN, o que tem provocado a auséncia de registros. Ratificou que o
Outubro/2014 cancer de mama é uma doenca que tem cura se diagnosticada
precocemente. Referiu que a FEMAMA é integrante da Unido Latino-
americana Contra o Cancer da Mulher (ULACCAM) e ira assumir a
presidéncia da associa¢do no ano de 2015.
Discussao sobre o financiamento da salde: o relatorio foi aprovado no
Senado e retornou para a Cémara e, ap6s mobilizacdo, com a
Fevereiro/2015  participacdo expressiva da FEMAMA, conseguiu-se a divisdo das
propostas por se tratar de dois objetos: orgcamento impositivo (que
modificava dois artigos da Constituicdo) e 359 que modifica o art. 198.
A representante da FEMAMA mencionou o prejuizo para mortalidade
por cancer de mama com aprovacdo da PEC 358 e sugeriu formar uma
comissdo para acompanhar os debates no Congresso Nacional.
“Luta incansavel” (termo utilizado pela propria representante) que a
Outubro/2015 FEMAMA tem contra o cancer de mama, dada a alta incidéncia no
Brasil, e a redugdo dos recursos para a saude ira afetar o tratamento.
No caso de cancer de mama, é importante o diagndstico precoce para se
evitar tratamento de média e alta complexidade, cujo custo é infinita-
mente maior.

A FEMAMA esté articulando junto com estados e municipios a notifi-
cacdo compulsdria dos casos de cancer, inclusive para fazer valer a Lei
dos 60 dias e a Lei dos 30 dias (que se espera aprovar) e a inovagédo
tecnoldgica para o tratamento do cancer metastatico.

FEMAMA solicitou o apoio das entidades a campanha da Federagdo de
Outubro/ 2017  envio de mensagens ao Presidente da Camara de Deputados solicitando
que os direitos sejam garantidos com urgéncia (preencher o formulario
em www.pacientesnocontrole.org.br e clicar em “Enviar Pedido” para
se juntar & mobilizagdo). Entre os projetos que precisam avancar, des-
tacou determina o prazo maximo de 30 dias para conclusdo do diagnds-
tico de cancer no SUS; e PL disp6em sobre a ado¢do do registro com-
pulsério do cancer.

Fevereiro/2017

Elaboracao propria, 2023. Fonte: Atas do CNS (2005-2020).
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A andlise das atas das reunifes do Conselho Nacional de Saude permitiu trazer a
sintese sobre as participagdes da FEMAMA neste processo, que foram concentradas no
quadro 3. Identificamos que a federacao teve seu primeiro registro de atuacdo no CNS
em setembro de 2011, quando mencionou quais eram as atribuicGes da federacédo e sua
proposta de articulacdo no espaco do CNS. Percebemos que as contribuicdes da
FEMAMA versam sobre a situagdo do cancer de mama feminino, referindo sempre que

possivel a necessidade de priorizar o desenvolvimento de acdes para este publico.

A FEMAMA utilizou o espaco coletivo do CNS para mencionar informac6es
estratégicas acerca das politicas publicas de cancer de mama, tal como realizado em
marco de 2014 quando referiu a necessidade de o exame de “mamografia” ser realizado
a partir dos 40 anos, antes mesmo da definicdo de legislacdo a respeito. Percebemos
ainda que a federacgdo se utiliza desse espaco para dar visibilidade as legislacdes que ja
foram conquistadas (como citaram em outubro de 2014 sobre a “lei dos 60 dias™)
buscando engajamento das demais representacbes no CNS e também para referir a
necessidade de serem aprovadas outras medidas (como citado em fevereiro de 2017

quando sinalizaram a “lei dos 30 dias”).

Trata-se de uma participacdo estratégica, em que foi perceptivel a poténcia
institucional da Federacdo no que tange ao exercicio do controle social e o
aproveitamento do espaco para incitar a necessidade da atencdo ao cancer de mama no
Brasil e respectivas necessidades na formulacdo de politicas publicas. Inclusive,
sinalizamos aqui que durante as reunides os conselheiros referem oportunamente a
participacdo da FEMAMA em determinado processo, como ocorreu, por exemplo, em
outubro de 2013 quando o conselheiro enalteceu a mobilizacdo realizada pela
FEMAMA. Apesar de identificarmos a poténcia dessa atuacdo, ndo ha registros
recentes. O ultimo registro data de 2017, quando a federacdo solicitou apoio dos
conselheiros para envio de mensagens a parlamentares para retomada da votacdo do

projeto de “lei dos 30 dias”.

Cabe mencionar que a atual representante da federagdo junto ao CNS, Ana
Clebea Medeiros, assistente social vinculada a Associacdo de Apoio aos Portadores de
Canceres de Mossor0 e Regido (AAPCMR), afirma que a Federagdo contribui em outras
pautas para além do cancer de mama. Mas destaca que a FEMAMA é responsavel por

indicar a pauta prioritaria a ser discutida por seus representantes no Conselho:
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No6s sabemos que é um desafio, porque quando chegamos 14 ndo trabalhamos
s6 a situacdo do cancer. Hoje eu coordeno a comissdo de patologia, entdo
temos que ter olhar para outras doencas. Nds buscamos olhar o todo. Existe
um regimento dentro do CNS, todo um tramite para propor a pauta, um
momento de trazer convidados. Fui convidada pela FEMAMA para
representar a instituicdo e representar as instituicdes associadas. O grande
papel da FEMAMA é exatamente esse, 0 advocacy. Sabemos que muito a ser
feito, pelo diagndstico tardio, que a mulher ndo chega ao tratamento e
também fica pela metade do caminho. Mas ja avangamos muito, tratamento
mudou muito, a prdpria quimica e tecnologia mudaram também. Entdo, a
FEMAMA que demanda a pauta que devemos priorizar. (Entrevista com
MEDEIROS, representante da FEMAMA no CNS, 2023).

A conselheira mencionou que participa da Comissdo de Patologia como
coordenadora e da Comissédo de Intersetorial de Saude da Mulher como um dos
membros. Explica que apds as reunides realizadas em cada comissdo, as pautas sao
centralizadas para discussdo no plenario do CNS (as comissdes citadas nao
disponibilizam as atas das reunides realizadas). Durante a entrevista, a atual
representante da FEMAMA no CNS nos informou que o CNS nédo é uma instancia de
facil articulacdo, sobretudo pelos difusos interesses. Mas, que a comissdo que coordena
busca melhorias em geral para pessoas com morbidades, tentando sempre que possivel

identificar as necessidades das mulheres com cancer de mama.

No que tange ao Poder Legislativo, identificamos que a FEMAMA é uma
parceira importante para contribuicdo no processo da formulacdo das politicas de
atencdo ao cancer de mama. Essa consideracdo foi perceptivel pelas proprias analises
das atas do CNS e pela entrevista com a Deputada Carmen Zanotto, atuando na
consultoria estratégica de muitos parlamentares interessados na causa do cancer de

mama. Nesse sentido, cabe mencionar, de acordo com Lana e Teixeira (2011), que:

A FEMAMA teve ampla participacdo na articulacdo politica com o poder
legislativo para aprovagdo da referida lei [Lei dos 30 dias]. A acdo da
Federacdo se deu através da alianca com a Senadora Ana Amélia Lemos, que
favoreceu a participagdo da FEMAMA nas Audiéncias Publicas com o
Ministério da Salde. A lei foi sancionada em 2013, sendo que nesse mesmo
ano foram publicadas mais duas portarias sobre o tema que geraram uma
série de contestacOes por parte de érgaos da sociedade civil, em particular da
FEMAMA. Destas portarias, destaca-se a 876, que alterou a forma de
contagem de tempo determinada na lei 12.732,2012, estabelecendo o inicio
do prazo de obrigatoriedade de inicio do tratamento a partir do registro do
laudo do paciente no sistema e ndo da deteccdo do cancer. (TEIXEIRA e
LANA, 2021, p.124).
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Os autores mencionam que a federagdo atua junto ao legislativo por meio de
contato direto com parlamentares e também com langamento de campanhas que acabam
por influenciar o processo, sinalizando diferentes atividades realizadas pela FEMAMA
que influenciaram na “Lei dos 60 dias”, sobretudo citando as ativas participacfes nas
audiéncias publicas e nas campanhas relativas a necessidade desta legislacdo e também
da visibilidade desta.

3.5 FEMAMA e a articulagdo com organismos internacionais

As estratégias adotadas pela FEMAMA para influenciar o processo decisério em
torno da politica de atencdo ao controle do cancer de mama envolvem a promogdo de
campanhas educativas e de visibilidade/ sensibilizacdo para a questdo do cancer de
mama. Como vVisto na trajetoria da atencdo ao cancer em geral, iniciativas desse tipo
seguem tendéncia internacional, com forte influéncia e articulagdo com instituicdes e
organismos internacionais. As proprias entrevistadas da FEMAMA apontam essa
influéncia. A Coordenadora Administrativa da FEMAMA referiu que a prépria
experiéncia internacional da Presidente®’, por meio de cursos orientou as praticas da
federacdo e a centralidade no advocacy, inclusive mencionando o Brasil como

referéncia de atuagéo:

Em relacdo a essas participagdes internacionais, a gente é referéncia pra
muitos paises, as vezes a gente acha que o Brasil é ruim, mas tem paises que
buscam o Brasil como referéncia em atendimento ao cancer. Entdo, para
muitos paises a gente explica como a gente fez, e para outros paises a gente
busca o que eles ja tdo fazendo que esta la na frente, porque as vezes ja tem
uma solucdo para as coisas, entdo esse elo de como é que as coisas tdo
acontecendo, porque eles tém muito mais registro, eles tém muito mais
facilidades. Entdo a doutora (referindo-se a Presidente Maira) traz muito
disso, do que esta se falando no mundo. No mundo esta se falando muito de
medicina personalizada, no mundo est4 se falando muito do cancer partir pra
atencdo bésica, pra no primeiro atendimento tu ja ter um check-up e ter um
diagnostico precoce. Entdo, todas essas coisas ela vai trazendo da experiéncia
dela como médica, que ela vé no consultdrio, porque ela lida com isso todos
os dias, mas também dessas experiéncias do que 0s outros paises estdo
fazendo e que estd dando certo. (Entrevista com HOBOLD - coordenadora
administrativa FEMAMA, 2022).

%" Para exemplificar algumas das atividades internacionais: a presidente da FEMAMA é Advisory Board,
Advisory, considerada como técnica da OMS para as questdes de cancer de mama. Participa da iniciativa
Breast Health Iniciative, nos Estados Unidos, que é grupo de Seattle, que agrega a OMS na parte do
cancer de mama.
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Lana e Teixeira (2021) indicam que inspiracdo da FEMAMA para atuar com
advocacy adveio da experiéncia da presidente da federacdo na American Cancer
Society, associacdo norte-americana que atua na busca do controle do céncer, pelo viés

do fortalecimento da sociedade civil na promogéo do advocacy e controle do cancer.

Nesta perspectiva, a Coordenadora evidenciou ainda a centralidade da federagéo
na sua propria presidente, sobretudo por ser médica e ter essa expertise com outros
paises, endossando os achados de Lana e Teixeira (2021). Desde a criacdo da federacao
a presidéncia nao foi alterada, possivelmente pela centralidade nas decisdes de Maira.
Durante a entrevista com a médica, ela referiu a necessidade de rever a distribuicao
deste processo de atuacdo e também reconhece sua centralidade, referindo que tem a
intencdo de se afastar e convocar outras pessoas para assumir este papel, sinalizando
que esta incumbéncia (a presidéncia da federacdo) nos proximos anos ficara a cargo de
uma das associadas da FEMAMA. Em dado momento refere que precisa deixar “o filho
crescer”, mas que é dificil, porque muitas coisas ocorreram por movimentos que

dependeram dela.

Durante a entrevista com a presidente da FEMAMA abordamos a pauta dos
organismos internacionais, buscando compreender as relagdes estabelecidas entre essas
organizacOes e a FEMAMA. A presidente da federacdo reconhece que suas relagdes
pessoais favorecem a articulacdo institucional com 0s organismos internacionais e
informa que muitas vezes os convites sdo direcionados nominalmente a ela e que agrega

a federacdo por consequéncia, sobretudo por compreender sua relevancia.

Acho que além da parte em relacdo a UICC, que é Unido Internacional de
Controle de Céncer, em Genebra que estamos muito perto da OMS, entdo
essa dobradinha também nos coloca numa posigdo. Eu sou Advisory Board,
Advisory técnico da OMS para as questdes de cancer de mama numa
iniciativa global que se chama Breast Cancer Global Initiative. Eu também
tive sempre uma atuacdo em relacdo aos Estados Unidos da América, num
Breast Health Iniciative, no grupo de Seattle, que também, hoje em dia, meio
que comanda a OMS na questdo do cancer de mama. Tudo isso é por causa
da minha profissdo e por causa da minha vontade de que mude a vida das
pessoas em relagdo a doengas que podem curar. Por isso que eu também me
coloco muito nas NCDs, nas doengas nao-comunicaveis, que tem a mesma
base de fatores de risco. A gente é parceiro das NCDs, da alianca de doencgas
ndo-comunicaveis que também tem sede em Genebra, eu vi essa alianca
crescer. (CALEFFI, 2022).
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Nessa perspectiva, identificamos a centralidade da figura pessoal da presidente
da FEMAMA diante das representacdes que sinalizou. Com relacdo ao desenvolvimento

de uma acdo internacional, a presidente da federacdo destacou que:

E de um ponto de vista internacional, a FEMAMA foi a responsavel por
convencer o City Cancer Challenge para ter uma cidade no Brasil, que é
Porto Alegre, como a representante nacional desse projeto, dessa iniciativa
mundial, que hoje em dia tem 14 cidades em que acontece esse projeto. Entdo
esse & um outro tipo de trabalho, porque ela pesquisa na cidade como a
cidade pode ser desafiada para enfrentar o cancer. E agora tem o IGCC, que é
0 gue gerou agora a mais nova instituicdo brasileira de controle do cancer,
que é uma iniciativa da sociedade civil e que ela é diferente, ela ndo é de
pacientes, mas ela é com pacientes juntos. Multi-stakeholder total. E a
primeira iniciativa que eu enxergo que é possivel a gente desenvolver
projetos, buscar dinheiro e conseguir conversar com o publico também,
porque as vezes o dinheiro ndo chega no publico. (CALEFFI, 2022).

A presidente destacou uma oportunidade de desenvolvimento de um projeto
piloto no Brasil, patrocinado por uma das agéncias internacionais. Trata-se de um
projeto que busca informacdes sobre as dificuldades encontradas pelas pacientes com

cancer de mama.

Quando é ONG de pacientes, também ¢é dificil chegar, mas quando é uma
instituigdo multiprofissional, com muitos médicos, com muitos hospitais
atras, a gente consegue outro tipo de recurso financeiro, inclusive do exterior,
para aplicar no controle do cancer. Quando é multi-stakeholder, com certeza.
E mais respeitado, por isso que eu incentivo muito os conselhos cientificos
das ONGs. A FEMAMA tem um enorme e muito poderoso, mas é muito
dificil & gente botar s6 o paciente na frente, ele tem que ser muito bem
treinado. E o treinado ndo quer dizer que a gente diga o que ele tem que
dizer, ndo. A gente tem que entender o que ele ta dizendo, é muito diferente,
e as vezes tem que ter ciéncia atras, e ciéncia completamente baseada em
evidéncia internacional, ndo é achismo. Entdo, por isso que a gente segue
muito o que a ASCO fala, que é a Associacdo Americana de Oncologia
Clinica, o que a ESMO fala, a Sociedade Européia de Oncologia Clinica.
Quando eu falo “americanos” ¢ todo mundo ta ali, inclusive brasileiros, s6
que as vezes é muito dificil a gente desenvolver estudos s6 nacionais ainda,
porque a gente tem ai muito pouco recurso para endossar pesquisa de ponta
no Brasil, entdo a gente vai na carona do que ta4 acontecendo de estudos
internacionais, mas isso € outra questdo. (CALEFFI, 2022).

Nas “relacdes internacionais” uma dificuldade sinalizada pela presidente da
FEMAMA é proveniente da falta de recursos para pesquisa de ponta no Brasil, referindo

entdo que oportunamente esti buscando alternativas, sobretudo pelas informagdes que
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tem acesso internacionalmente. O investimento de recursos externos, também foi um
assunto abordado pela entrevistada, que referiu que ao ocupar espacos estratégicos e de
visibilidade acaba atraindo a possibilidade de investimento financeiro e

consequentemente possibilitando o controle do cancer.

Quanto ao investimento nos aspectos cientificos da FEMAMA, ambas as
entrevistadas mencionam inscricdo em editais, apoio da iniciativa privada,
especialmente através das parceiras com os laboratorios e também sinalizam apoio
internacional®®. Nesse cenario, a coordenadora administrativa refere a criacdo da
Universidade da FEMAMA, que foi criada para buscar disseminar informacdes para as
associadas, que € um espaco educativo. No momento, existem cursos abertos de
“Advocacy como Ferramenta de Mobilizagdo; Manual da ONG Sustentavel; Como
funciona a jornada de medicamentos no Brasil? A importancia dos testes genéticos no
diagnostico do cancer hereditéario; Cuidando dos Cuidadores; entre outros cursos. Nesse
sentido, durante a entrevista a coordenadora refere a importancia do curso para as
ONGs, citando exemplo de que muitas vezes trabalham na perspectiva do advocacy,
mas ndo tem conhecimento sobre a funcdo dos conselhos. Este modelo de construcao
coletiva sobre determinado assunto também tende a implicar no direcionamento
comum, sobretudo buscando o alinhamento dos posicionamentos das diferentes

instituicoes.

Diante disso, identificamos que a FEMAMA é uma federacdo que se propde a
realizar atividades que influenciem na formulagdo de politicas e reducdo de ébitos por
cancer de mama. No que tange a centralidade da patologia realizada pela federacéo,
acreditamos que tenha efeito pela instituicdo ser presidida por médica e que
possivelmente agrega a federacdo importantes informacbes sobre a patologia,
tecnologias de tratamento, genética e outras formas de buscar a cura da doenca. N&o
podemos desconsiderar, que a auséncia de associacdo a realidade das mulheres
brasileiras e das problematicas desta sociedade podem reduzir este debate, sobretudo
porque as diferentes realidades sociais tendem a influir no acesso oportuno a tecnologia

e tratamento existentes.

*% Quanto ao financiamento externo, ocorrem por meio da participacdo da propria presidente em espagos
que propiciem a visibilidade da instituicdo, a coordenadora refere que esta centralidade acarreta o
beneficio para a federagdo, por ela ja conhecer quem esta envolvido no meio e também por ser
reconhecida. Sua fala se limitou a fornecer tais informacdes e ndo aprofundou a respeito.
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N&o obstante, Lana e Teixeira (2021) identificam que as iniciativas de ativismo
mudaram a forma como essa doenga € compreendida, estudada e vivenciada. Nesse
sentido, os autores chamam a atencdo para o papel da informacgédo e conscientizagdo
como importante tanto ao paciente, como também as familias, implicando ainda nos
respectivos tratamentos e nos direitos dos pacientes. Os autores mencionam ainda que o
surgimento de novos modelos de solidariedade fortalece as associagOes de pacientes
com cancer de mama e praticas de advocacy, desenvolvendo de maneira positiva

ativismo politico.

Aqui trabalhamos o conceito de politicas publicas como processo dinamico
atravessado por diversas negociagdes dos atores sociais. Diante disso, identificamos
também o advocacy e suas possibilidades de promover determinadas causas, sobretudo
pela inser¢do da sociedade civil e sua contribuicdo direta na provisdo de servi¢cos e no
processo de formulagdo (BRELAZ, 2007). Com isso, percebemos o efeito da atuagao da
federacdo por meio de diferentes atividades aqui relacionadas.

Nesse sentido, identificamos que desde a sua formacao a federacdo se debrucou
na realizacdo de estratégias que intitula como acbes de advocacy nas politicas e
ocupacdo de espacos do controle social. Evidenciamos que 0 ato de agregar diferentes
OrganizagBes N&o Governamentais que tratam da mesma tematica e que sdo alocadas
em todas as regides do Brasil, com o intuito de unificar as pautas prioritarias e definir
coletivamente as estratégias a serem desenvolvidas € um modelo de atuacdo que tende a

favorecer o processo de formulacdo de politicas e da agenda governamental.

Aqui, retomamos as estratégias das reunibes com associadas para definicdo
coletiva da abordagem, que inclusive sdo realizadas simultaneamente a nivel nacional.
Por consequéncia, estas acdes influem na visibilidade sobre o cancer de mama e as
necessidades reais das pessoas com esse tipo de diagnostico pode ter maior notoriedade,
assegurando a participacdo da sociedade civil junto ao processo de controle social.
Outra estratégia que cabe destacar consiste nas a¢des virtuais coletivas, tanto em relacdo
ao envio de e-mails, oficios e ainda nas mensagens das redes sociais de parlamentares
envolvidos diretamente com determinada votagdo (sobre algum tipo de projeto sobre o
cancer de mama). Percebemos que este tipo de acédo tende a contribuir, como inclusive
sera discriminado no proximo capitulo que trata sobre a participacdo da federacdo na
“Lei dos 30 dias”.
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CAPITULO 4: A ATUAGCAO DA FEMAMA JUNTO A
APROVACAO DA “LEI DOS 30 DIAS”

“Uma lei ndo altera o cuidado no tratamento do cdancer; a
implementac&o da lei requer treinamento, recursos e
conhecimento da realidade de cada local.”

Maira Caleffi

E sabido que o prazo de inicio do tratamento influencia diretamente no
prognostico e chances de cura da saude das mulheres com cancer de mama. Em 2012,
foi promulgada e Lei N° 12. 732 que definiu o prazo de 60 dias para inicio do
tratamento a partir da confirmacdo do diagnostico da neoplasia, por isso ficou conhecida
como a “Lei dos 60 dias”. Contudo, a legislacdo ndo definia prazo para acesso ao
diagnostico, o que se tornava uma fragilidade na garantia do acesso oportuno ao
tratamento. Em 2019 foi promulgada a Lei N° 13.896/2019, que define o prazo de 30
dias para acesso a diagnostico oncoldgico (ndo exclusivo ao cancer de mama), por isso

ficou conhecida como “Lei dos 30 dias”.

Cabe mencionar, gque a legislacdo citada foi aprovada em 2019 e entrou em vigor
em 2020, buscando suprir a lacuna do tempo de diagnéstico oncoldgico. Desde entdo, o
Brasil passou a recomendar o diagnéstico oncoldgico em 30 dias e inicio do tratamento
a partir da data do diagnéstico em no méximo 60 dias. No entanto, no mesmo periodo
da implementacdo desta lei vivencidvamos o inicio da pandemia COVID-19, o que
possivelmente fragilizou a garantia de sua execucdo plena, além de outras situacdes da

realidade do pais ja identificadas no primeiro capitulo deste trabalho.

Nesse sentido, o presente capitulo toma como foco de analise o0 processo que
culminou com a aprovacdo da Lei n® 13.896/2019. A perspectiva é tomar esse processo
como um caso concreto em que a atuacdo da FEMAMA se fez presente, haja vista que a
mesma é apontada pela propria FEMAMA como fruto de sua agéo. Para tanto, o estudo
considerou o periodo iniciado em 2015, quando foi apresentado ao Congresso Nacional
0 Projeto de Lei n® 275/2015, de autoria da Deputada Federal Carmen Zanotto, do
partido Cidadania, o qual foi transformado em Projeto de Lei Complementar n°
143/2018, até a aprovacgdo da Lei propriamente dita, no ano de 2019. Para tanto, o
capitulo esta estruturado em duas partes inter-relacionadas. A primeira secdo aborda

como se da o processo parlamentar para a formulagdo das leis ordinarias no Brasil. A
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secdo seguinte examina 0 processo que culminou com a aprovagdo da “lei dos 30 dias”,

com foco na atuagdo da FEMAMA.

Assim, o capitulo parte da triangulacdo de fontes, explanando informacdes
disponibilizadas pela FEMAMA acerca da participacdo institucional no
desenvolvimento desta legislacdo; a discussdo do ponto de vista das pessoas
entrevistadas arroladas no capitulo 2 da tese. Buscamos evidenciar as acBes que
compdem o desenvolvimento da “Lei dos 30 dias”, sobretudo com destaque para a

participacdo da FEMAMA neste processo.

4.1. O processo de aprovacao de leis ordinarias no Legislativo federal brasileiro:

O Brasil é uma Republica Federativa, constituida por trés poderes: Legislativo,
Executivo e Judiciario®®. A Constituicdo Federal de 1988 determina que os trés poderes
sejam independentes, mas harménicos entre si. A CF garante ainda que o parlamento
seja bicameral, com isso o poder Legislativo é exercido pela Camara dos Deputados e
pelo Senado Federal, que juntos formam o Congresso Nacional; o Executivo exercido
pelo Presidente da Republica junto aos Ministros de Estado; e o Judiciario é exercido

pelos tribunais e juizes dos estados brasileiros e do Distrito Federal.®°

Nesse sentido, Baptista e Machado (2007) identificam que o novo padrdo de
organizacdo do sistema politico na relacdo entre os poderes se deu a partir da
Constituicdo Federal de 1988, afirmando que esta determinou a separacdo destes
poderes para garantir a efetivacdo do Estado Democratico de Direito. As autoras
referem ainda o poder do Ministério Publico para fins de preservar a funcéo juridica, o

regime democratico e 0s interesses sociais e democraticos.

% A doutrina que prega separacdo de poderes no Estado Moderno remete primordialmente & obra de
Montesquieu, no século XVII, pautando-se na perspectiva de instituir um sistema de freios e contrapesos
capaz de evitar a concentragdo de poder nas maos de uma Unica pessoa ou grupo, obstando, assim, o risco
da tirania tdo comum nos Estados absolutistas que o antecederam. Para maior aprofundamento, consultar
Santos (2022).

% No Brasil, a separacdo de poderes ja estava prevista na Constituicdo de 1824, muito embora aqui a
existéncia do Poder Moderador, sobreposto aos demais poderes, acabava dando plenos poderes ao
Imperador. A partir de entdo, o principio da separacdo de poderes tem se constituido em um dos
fundamentados do Estado brasileiro, ainda que com fragilidades, conflitos e ameacas, sobretudo em
periodos autoritarios. A Constituicdo Federal de 1988, ao reafirmar o Estado democratico de direito,
reitera a separacdo de poderes como principio estruturante da ordem politico-institucional ali inaugurada,
atribuindo-lhe a condigdo de clausula pétrea. Manteve, no entanto, alguns instrumentos que amplia
poderes normativos do Executivo, tais como a competéncia para editar medidas provisorias, alargando,
assim, o poder do Executivo de influenciar o processo legislativo. A esse respeito ver Abranches (1988) e
Figueiredo e Limongi (1999).
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As autoras evidenciam aspectos importantes sobre o desconhecimento da
atuacdo do Legislativo no processo de formulagdo de politicas publicas, a centralidade
do poder Executivo e sua participacao desigual junto ao Legislativo, inclusive referindo
a morosidade dos tramites do Legislativo se comparados aos encaminhamentos da
agenda executiva, sinalizando o ndmero maior de aprovacdo dos Decretos se
comparados aos projetos de lei e também apontando o tempo de tramitacdo mais do que

trés vezes maior de legislacdes propostas pelo Congresso Nacional.

Cabe referir que aléem de Baptista e Machado (2007) outros autores também
apontam a centralidade e preponderancia do executivo sobre o legislativo, referindo a
morosidade da atuagdo do legislativo (MORAES, 2001; MUELLER, 2000). Nesse
sentido, como determina Moraes (2001, s/p) “as medidas (provisorias) sdo geralmente
vistas como instrumentos eficazes com que o Executivo conta para superar resisténcias
e impor sua vontade ao Congresso”. Além disso, menciona que o Presidente da
Repulblica distribui as pastas ministeriais com claro interesse de obter apoio dos
legisladores. De maneira que “os partidos que recebem pastas sdo membros do governo
e devem comportar-se como tal no Congresso, votando a favor das iniciativas
patrocinadas pelo Executivo.” (MORAES, 2001, s/p).

As informacdes citadas sdo balizadores fundamentais para compreendermos a
tramitacdo dos projetos de lei até a sua consolidacdo como lei ordinaria, importante para
a compreensao do processo de aprovacdo da Lei dos 30 dias. E por isso, para a
construcdo deste estudo foi necessario compreendermos o processo parlamentar de
formulacdo da legislagdo brasileira, elucidando o caminho desde a proposicdo até a sua

implantacéo.

Para tanto, recorremos a informacdes institucionais disponibilizadas pelas
plataformas virtuais da Camara dos Deputados, Senado Federal e pela Casa Civil. A
propria Camara dos Deputados aponta que geralmente a tramitacdo da legislacdo ocorre
por meio de projetos apresentados a mesma e originados, em sua maioria, pelos proprios
parlamentares. No entanto, o inicio do processo legislativo pode se dar também por
iniciativas de Senadores, Presidente da Republica, Comissdes da Camara, Supremo
Tribunal Federal, Tribunal Superiores, Procurador-Geral da RepuUblica e iniciativa
popular.
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A figura 6, tirada da pagina virtual da Camara dos Deputados contribui para a

compreensdo do processo de tramitacdo de Projetos de Lei na Casa até a consolidacdo

como Lei ordinaria.

Votacdo em Presenca minima: Aprovacdo: maioria
turno dnico 257 de votos

Figura 6: Fluxo da Lei Ordinaria na Camara dos Deputados
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Fonte: www.camara.leg.br/entenda-o-processo-legislativo/acesso em 23/01/2023.
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A ilustracdo nos indica que quando apresentado a Camara dos Deputados, o
Projeto de Lei é direcionado primeiramente & Comissdo Permanente ou Tematica®’. Em
seguida, € recebido por um relator que analisa e verifica a necessidade de alteracdo da
proposta, quando, entdo, retorna a Comissdo. O projeto também ¢ avaliado pela
Comissdo de Financa/ Tributacdo, para fins de verificagdo orcamentaria e da

constitucionalidade para execucao.

Ap0s passar pela Comissdo, o projeto é colocado em votagdo plenéria, sendo
necessaria aprovacao por maioria absoluta, o que corresponde a um total de 257
deputados. Em geral, a aprovacdo também é seguida por destaques feitos pelos préprios
Deputados, que evidenciam alguns trechos das propostas, para fins de
encaminhamentos. Depois do plenéario, a depender de votacdo prévia, o texto pode ser
direcionado para o Senado, onde é analisado e novamente votado. Caso seja alterado,
retorna a Camara dos Deputados para reavaliacdo, que buscara manter ou recuperar 0
texto original. E se for aprovado sem ressalvas, serd direcionado para san¢éo ou veto da

Presidéncia da Republica, que tem o prazo de 15 dias Uteis para resposta.

Cabe referir que o0 nosso sistema de presidencialismo de coalizéo indica

no plano macropolitico, verificam-se disparidades de comportamento, desde
as formas mais atrasadas de clientelismo até os padrdes de comportamento
ideologicamente estruturados. H&4 um claro "pluralismo de valores", através
do qual diferentes grupos associam expectativas e valoragdes diversas as
instituigdes, produzindo avaliagBes acentuadamente distintas acerca da
eficécia e da legitimidade dos instrumentos de representacdo e participagdo
tipicos das democracias liberais (ABRANCHES, 1988, p. 6).

E neste sentido que diferentes interesses entram na mesa de negociagdo, com

pesos diferenciados, e, no caso do Brasil, o dilema institucional passa pela

61 «A Camara dos Deputados possui comissdes permanentes e temporarias, com fungdes legislativas e
fiscalizadoras. E nas comissdes que se estuda a conveniéncia de uma proposta legislativa, inclusive com
debates que contam com a participagdo da sociedade. Sdo 25 comissdes permanentes em funcionamento;
além delas, ha outras dezenas de comissGes temporarias — onde se incluem as parlamentares de inquérito
(CPIs) — e as mistas, formadas por deputados e senadores. (...) As comissdes permanentes sdo 6rgaos
tematicos formados pelos deputados para debater e votar as propostas legislativas relacionadas a seus
temas. A composi¢do parlamentar desses 6rgdos é renovada a cada ano. As comissdes emitem pareceres
sobre as propostas antes que sejam votadas pelo Plenario; ou votam as propostas em carater conclusivo,
aprovando-as ou rejeitando-as, sem a necessidade de passagem pelo Plendrio da Casa. Na acdo
fiscalizadora, as comissdes atuam como mecanismos de controle dos programas do Poder Executivo.”
(Fonte: https://www.camara.leg.br/ - acesso 23/01/2023).
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Necessidade de se encontrar um ordenamento institucional suficientemente
eficiente para agregar e processar as pressdes derivadas desse quadro
heterogéneo, adquirindo, assim, bases mais sélidas para sua legitimidade, que
0 capacite a intervir de forma mais eficaz na reducdo das disparidades e na
integracdo da ordem social. (ABRANCHES, 1988, p. 8).

A compreensdo do trdmite da formulacdo e implantacdo de uma legislacédo
justifica o tempo transcorrido. Além disso, o interesse da agenda governamental na
matéria para a votacdo depende da capacidade de influéncia dos atores interessados na
arena de disputas do processo decisorio. E preciso compreender que, no processo de
formulacdo de politicas publicas, a definicdo da agenda é um dos itens principais. A
agenda direciona a atencdo em torno de questBes ou problemas especificos, sendo este
um dos palcos de atuacdo do advocacy, quando a atuacdo pode definir e influenciar no
processo decisorio. “Assim, a atividade governamental, ou seja, toda a producdo de
politicas publicas esta relacionada com a definicdo de problemas e essa, por sua vez,

origina-se na percepgao dos atores sobre problemas publicos e nos interesses em jogo.”
(CAPELLA, 2018, p. 20).

Nesse sentido, consonante ao posto por Libardoni (1999) é na defesa de causa

desta legislacdo que a organizacdo se destaca. A autora considera:

Advocacy como defender e argumentar em favor de uma causa, uma demanda
ou uma posicdo. Isso porque advocacy tem um significado mais amplo,
denotando iniciativas de incidéncia ou presséo politica, de promogdo e defesa
de uma causa e/ou interesse, e de articulacGes mobilizadas por organizagdes
da sociedade civil com o objetivo de dar maior visibilidade a determinadas
tematicas ou questdes no debate publico e influenciar politicas visando a
transformacdo da sociedade. (LIBARDONI, 1999, p. 2).

Entretanto, como Secchi (2012) aponta, os problemas entram e saem das
agendas, sem necessariamente produzir politicas publicas. Eles ganham notoriedade e
relevancia, e depois desinflam. Assim, com o objetivo de manter em pauta determinadas
discussoes, visando o reconhecimento dos problemas que precisam ser solucionados de

imediato, buscando espago na agenda governamental é que o advocacy atua.

No que tange ao estudo proposto, foram cinco anos desde a proposi¢édo do
Projeto de Lei até a aprovacao final da Lei. Em fevereiro de 2015 o Projeto de Lei N°
275/2015 foi apresentado a Camara dos Deputados, pela Deputada Carmen Zanotto; em
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dezembro de 2018 a PL foi aprovada e encaminhada aos Senadores por meio do PLC N°
143/2018 e em outubro de 2019 foi regulamentada a Lei N° 13.896/2019, que entrou em
vigor em 28 de abril de 2020 e alterou a Lei 12.732/12. Assim, ndo ha previsao legal
que defina o tempo maximo de tramitacdo de um projeto de lei. A propria deputada que
entrevistamos falou que ha projetos que permanecem em tramitagdo por mais de vinte

anos, sendo este ponto explanado mais adiante na presente tese.

O préximo item deste capitulo apresenta elementos sobre o desenvolvimento da
PL estudada, buscando compreender o0s entraves que burocratizaram o tempo
transcorrido e 0s meios que possibilitaram a retomada da pauta e implantacdo da
tramitacdo, procurando destacar a contribuicdo da FEMAMA nesse processo.

4.2. A criacdo do Projeto de Lei “dos 30 dias” para o diagnoéstico de cAncer € a
participacdo da FEMAMA

A escolha em analisar este projeto de lei - n°® 275/2015 - que foi transformado
em lei ordinaria - n° 13.896/2019 - se deu por sua relevancia junto ao tipo de cancer
pesquisado, pois, como referido ao longo desta tese, o diagndstico precoce interfere
diretamente nos tipos de tratamento que serdo realizados e consequentemente em mais

chances de cura e recuperacao da doenca.

Dito isto, o Projeto de Lei N° 275/2015 (ANEXO 2) prop6s a modificacdo da
Lei N° 12.732/12, conhecida como a “Lei dos 60 dias”, a qual dispde sobre o primeiro
tratamento de paciente com neoplasia maligna comprovada estabelecendo o prazo
maximo de 60 dias para inicio do tratamento, a partir do registro da doenca no
prontuario. A Lei dos 60 dias definiu também a obrigatoriedade para o acesso ao
tratamento quimioterapico, radioterdpico ou cirdrgico. Mas, apesar de avangarmos na
determinacdo do prazo de 60 dias para inicio do tratamento oncoldgico, a demora no

acesso ao diagnostico persistia como um problema no acesso ao tratamento oportuno.

Nesse sentido, o PL N° 275/2015 indica que na hipotese diagnostica de neoplasia
maligna, a confirmacdo deve se dar em prazo maximo de 30 dias, incidindo
necessariamente no tempo para o diagnéstico, fator que nunca antes havia sido
assegurado por legislacdo. Com a busca do material disponibilizado pela Camara dos
Deputados percebemos que outro projeto antecedeu o que serad analisado neste capitulo,
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ainda em 2013, por meio do PL N° 5722 que trata de um projeto que prevé a
confirmacdo do diagndstico em 30 dias, com justificativa da lacuna da legislacdo N°
12.732/12, que ndo preconizou o tempo de realizacdo do diagndstico. O status deste PL
na pagina virtual da Camara dos Deputados 0 apresenta como arquivado, assim como
outros projetos que serdo explorados mais adiante também versam sobre a mesma

matéria.

A continuidade do levantamento de material para apresentar o estudo de caso
sobre a atuagdo da FEMAMA na construgdo da “Lei dos 30 dias” indicou que né&o foi o
unico Projeto de Lei, pois no ano seguinte, em 2014, o PL N° 8.271/2014 apresentado
pelo Deputado Beto Albuquerque, em conjunto com o Deputado Paulo Foletto, ambos
do PSB, apresentado em 2013. Na justificativa desse PL os autores referiram a
necessidade de rever a legislacdo 12.732/12, dado o elevado e crescente nimero de
casos novos e 6bitos por cancer no Brasil. Os deputados mencionam a necessidade da
celeridade do diagnostico para incidir positivamente nos respectivos progndstico,
referindo ainda se tratar de uma questdo de dignidade para os cidaddos brasileiros. A
proposta dos Deputados era da confirmacdo do diagndstico de cancer ocorrer em no

méximo 30 dias.

No entanto, apesar de terem sido os primeiros Projetos de Lei que discutiam a
necessidade dessa garantia legal, ndo alcancaram patamar de Lei. O primeiro projeto
(PL N° 5722/2013) foi arquivado por auséncia de movimentacdo. E o segundo projeto
(PL N° 8.271/2014) por entraves enfrentados na Camara, novamente a solicitacdo da
Mesa Diretora da Camara dos Deputados de arquivamento do PL, que foi justificado no
site da Camara dos Deputados: “Finda a legislatura, arquivar-se-80 todas as proposi¢des
que no seu decurso tenham sido submetidas a deliberacdo da Camara e ainda se
encontrem em tramitacdo, bem como as que abram crédito suplementar, com pareceres
ou sem eles”. Ou seja, o regulamento prevé que ao final de cada ano os projetos de lei
serdo arquivados automaticamente, como ocorreram em ambas as situa¢fes descritas
acima, e sua retomada dependera da requisicdo do proprio parlamentar para retomada
do mesmo no ano seguinte; e quando esse movimento ndo ocorre 0 projeto permanece

com status de arquivado.

O amparo legal para o desarquivamento esta justificado no paragrafo Unico deste

mesmo artigo, refere que o proprio autor podera solicitar o desarquivamento e que o
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projeto retornara ao estagio em que se encontrava, para isso devera ser solicitado em um
prazo méximo de cento e oitenta dias a contar da sesséo legislativa. No caso deste PL a
ultima secdo havia acontecido em 22 de dezembro de 2014, definindo que o PL seria
encaminhado para a Coordenacdo das ComissGes Permanentes, sendo arquivado apds
38 dias.

A anélise demonstrou que foi solicitado desarquivamento dois dias depois, pelo
Deputado Paulo Foletto, com a justificativa do paragrafo Gnico citado acima. Dois dias
depois a Mesa Diretora ndo cedeu ao desarquivamento. Cinco dias apds a decisdo
novamente o Deputado o solicitou o desarquivamento e a Mesa Diretora permaneceu
contréria a tal solicitacdo. Os documentos disponibilizados pela Camara dos Deputados

ndo apresentam justificativa para as negativas.

Observamos que apesar de atender o critério acerca da solicitacdo, os deputados
ndo tiveram o seu requerimento atendido. Além disso, com poucos dias de intervalo
entre a negativa do desarquivamento a PL N° 275/2015 (de autoria de Carmen Zanotto)
foi apensado e automaticamente retornou aos tramites. Vale ratificar, que no material
disponibilizado pela plataforma da Camara dos Deputados ndo ha informacdes
suficientes que justifiguem a negativa para 0 desarquivamento e seu consequente

apéndice a outro PL, que continha 0 mesmo teor de solicitagéo.

Ademais, buscamos informacdes sobre o PL N° 5722/2013 e o PL N°
8.271/2014, percebemos que o primeiro projeto foi somente mantido em arquivamento e
0 segundo apresenta outros 11 projetos de apéndice, alguns abordando o mesmo teor da
pauta (30 dias para diagnéstico de casos de cancer), outros com pautas semelhantes,

advindos de diferentes partidos politicos e de variadas regifes brasileiras.

O quadro 4 lista numericamente todos os projetos de lei relacionados a
proposicdo do periodo de 30 dias para alcance do diagnostico de cancer. O
levantamento foi condensado a partir das informacdes da plataforma virtual da Camara
dos Deputados, que automaticamente agrupa as proposi¢ées com conteudo semelhantes
ao primeiro projeto proposto sobre o tema. O quadro sinaliza ainda a data de proposigéo
do projeto de lei, quais foram os parlamentares envolvidos, seus respectivos partidos
politicos e estados, bem como a sintese do contetdo de cada projeto de lei que foi

apresentado.
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Quadro 4: Projetos de Lei para criar “Lei dos 30 dias”

ANO PROJETO | PARLAMENTAR | ESTADO CONTEUDO PL
DE LEI
16/12/2014 | PL 8271 Deputados Beto Rio Grande | Altera a Lei n° 12.732, de 22 de
Albuquerque e do Sul e novembro de 2012, que "disple
Paulo Foletto Espirito sobre o primeiro tratamento de
Santo paciente com neoplasia maligna
(PSB) comprovada e estabelece prazo para
seu inicio", para que 0s exames
sejam realizados no prazo de 30
(trinta) dias.
APENDICES DO PL 8271/2014
Altera a Lei n® 12.732, de 22 de
Deputada novembro de 2012, que "dispde sobre o
10/02/2015 PL 275 Carmen Zanotto Santa primeiro tratamento de paciente com
(PPS) Catarina neoplasia maligna comprovada e
estabelece prazo para seu inicio", para
que 0s exames sejam realizados no
prazo de 30(trinta) dias.
Altera a Lei n® 12.732, de 22 de
Deputado novembro de 2012, que "dispde sobre o
10/02/2015 PL 310 KaioMamicoba | Pernambuco | primeiro tratamento de paciente com
- neoplasia maligna comprovada e
(PHS) estabelece prazo para seu inicio", para
que os exames confirmatorios sejam
realizados no prazo maximo de 30
(trinta) dias.”
Altera a Lei n® 12.732, de 22 de
Deputado novembro de 2012, que "dispde sobre o
13/05/2015 | PL 1513 Udulrico Junior Bahia primeiro tratamento de paciente com
(PTC) neoplasia maligna comprovada e
estabelece prazo para seu inicio", para
que 0s exames sejam realizados no
prazo de 30 (trinta) dias.
DispGe sobre a obrigatoriedade do
Deputado Sistema Unico de Satde (SUS) em
22/12/2015 | PL 4239 Marcelo Parana oferecer para criangas com pré-
Belinati diagndstico de cancer, a realizacdo de
(PP) exames complementares e tratamento,
no prazo de no maximo 30 dias,
visando a proteger a salde dessas
criangas.
Deputado Altera a lei n® 12.732, DE 22 de
21/05/2019 PL 2960 Cezinha de Sédo Paulo | novembro de 2012 que dispBe sobre o
Madureira primeiro tratamento de paciente com
(PSD) neoplasia maligna comprovada e
estabelece prazo para seu inicio.
Altera a Lei n° 12.732, de 22 de
Deputado Fabio | Rio Grande | novembro de 2012, que dispde sobre o
22/10/2019 | PL 5601 Faria do Norte primeiro tratamento de paciente com
(PSD) neoplasia maligna comprovada e
estabelece o prazo para realizacdo de
exames laboratoriais e de imagem.
Altera a Lei n°® 12.732, de 2012, que
Deputado lvan S8o Paulo | dispde sobre o primeiro tratamento de
05/12/2019 | PL 6316 Valente paciente com neoplasia maligna
(PSOL) comprovada e estabelece prazo para
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seu inicio, para criar mecanismos de
transparéncia e controle social sobre o
tempo de espera pelo tratamento.

Altera a lei n°® 12.732, de 22 de

Deputado novembro de 2012 que dispde sobre o
29/03/2021 | PL 1110 | Geninho Zuliani | S&o Paulo | primeiro tratamento de paciente com
(PSD) neoplasia maligna comprovada e

estabelece prazo para seu inicio.

Altera a Lei n® 12372, de 22 de
Deputado Rio Grande | novembro de 2012, para estabelecer o
16/04/2021 | PL 1435 BenesLeocadio do Norte prazo de trinta dias para a conclusdo
- dos exames necessarios para a

(Republicanos) elucidacao diagnostica.
Altera a Lei n® 12.732, de 22 de
Subtenente novembro de 2012, para estabelecer a
19/05/2021 | PL 1880 Gonzaga Minas obrigagdo do Sistema Unico de Salde
(PDT) Gerais em oferecer os exames que especifica

para  confirmagdo da  hipGtese
diagndstica de cancer.
Altera a Lei n® 12.732, de 22 de

Dr. Frederico novembro de 2012, que dispBe sobre o
14/07/2021 | PL 2560 (Patriota) Minas primeiro tratamento de paciente com
Gerais neoplasia maligna, para autorizar a

utilizagdo de  teleatendimento e
diagnostico remoto na fase de

diagndstico do cancer.
Fonte: Elaboracao propria, 2023. TnformacGes coletadas na plataforma virtual da Camara dos Deputados.

Em sua analise, identificamos que o quadro 4 indica que 11 Projetos de Lei
foram apensados ao PL N° 8.271/2014. Cabe referir este projeto ndo seguiu a tramitacdo
para definicdo de Lei Ordinaria e atualmente encontra-se arquivado, mas este fator néo
impediu a continuidade dos projetos de lei apensados. Como referido, o PL 8.271/2014
versa sobre a definicdo do periodo para diagnostico de cancer no Brasil. A analise dos
projetos indicados no quadro acima apresenta que 9 dos 11 projetos também propunham
a definicdo de 30 dias como prazo para diagndstico do cancer e os outros 2 referem a
definicdo de 30 dias para diagndstico de cancer para criancas e outro projeto busca a
utilizacdo do tele atendimento para garantir o diagnostico remoto — citando o periodo da
COVID19.

Nas colunas dois e guatro do quadro acima, percebemos que 0s projetos sao de
variados partidos politicos e de diferentes estados do Brasil, séo eles: Santa Catarina,
Pernambuco, Bahia, Parand, Séo Paulo e Rio Grande do Norte. Indicio que exploramos

durante as entrevistas com as instituicdes e com a Deputada Federal Carmen Zanotto.
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Nesse sentido, no que tange a proposi¢édo de projetos por diferentes partidos
politicos, de diferentes regides do Brasil e sua interlocucdo com a FEMAMA é possivel
identificar que a FEMAMA esta presente em todas as regides do pais. Atualmente sao
75 ONGs associadas, somente ndo possuem representacdes nos Estados de Acre,
Amapa, Ronddnia, Roraima e Para. A Federacdo anualmente alinha, a nivel nacional, as
propostas e estratégias de acdo e partir disso as ONGs associadas iniciam movimentos
junto aos seus respectivos estados. Quando questionamos a FEMAMA sobre as

estratégias utilizadas pela FEMAMA e respectivas associadas nos foi respondido:

Anualmente nos reunimos para alinhar qual sera a pauta prioritaria abordada
para 0 proximo ano e quais as estratégias vamos realizar para dar conta do
que nos propusemos. Por exemplo, no caso da lei dos 30 dias tragamos como
estratégia a realizagdo de visitas a cdmara dos Deputados, mutirdes de envio
de e-mails para as comissdes da camara dos deputados e para 0s
parlamentares a ela vinculados, mutirdo de mensagens pelas redes sociais €
campanhas nas redes sociais. Evidentemente acreditamos que essa
articulagdo foi fundamental para aprovar essa legislacdo e também outras
legislagdes relacionadas ao cancer de mama. (Entrevista com HOBOLD —
coordenadora administrativa FEMAMA, 2022).

Compreendemos que as proposicdes realizadas por diferentes partidos politicos e
diferentes estados séo associadas ao movimento indicado pela FEMAMA. E nesse
sentido, abordamos essa situacdo durante a entrevista com a Deputada Carmen Zanotto,
que referiu a normalidade de proposicdo do mesmo conteudo, 0 que podera interferir na

continuidade do Projeto de Lei € o teor de cada proposta.

Sobre os apéndices, se for na integra 0s novos projetos serdo considerados
prejudicados, mas deve ter alguma palavrinha que modifica. Qualquer
palavrinha diferente tu ndo podes considerar prejudicado. Os projetos sdo
apensados a mesa, quando um parlamentar ou mais apresenta projeto similar,
eles sdo apensados ao projeto mais antigo que foi protocolado primeiro.
Agrupados, apensados. Se vocé for ver o 12764, da Flavia, foi apensado ao
meu, porque o meu é de 2011 e o dela é de 2012. Os projetos sdo apensados
ao Projeto mais antigo. (Entrevista com ZANOTTO — Deputada Federal por
Santa Catarina, 2022).

Perguntamos a Deputada o0 que aconteceria se a proposi¢do fosse com 0 mesmo
conteudo e ela referiu que o projeto entdo seria prejudicado, ou seja, a Camara dos
Deputados ndo daria continuidade ao mesmo por proposicao igual a outra ja realizada
anteriormente. A deputada diz ser um processo habitual e também referiu que as
diferentes proposi¢Ges ajudam no momento da votacdo, ja que os demais deputados

tambem serdo favoraveis a aprovacdo da proposta.
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Com isso, ao realizamos analise dos projetos elencados no quadro 4
percebemos que o teor das propostas apresenta singelas diferencgas, fazendo com que
tenham dado continuidade as respectivas proposi¢@es por tal motivo e ainda continuam
tramitando em analise. Contudo, a persisténcia de projetos similares implica na perda de
tempo dos setores envolvidos, que aumentam o volume de atuacdo com demandas ja
resolvidas. Ademais, a primeira coluna do quadro 4 nos indica que os projetos de lei
foram propostos no periodo de 2015 até 2021, que inclusive chama a atencdo por ser um
periodo posterior a implantacdo da legislacdo, fator que pode indicar falha no tramite da
Cémara dos Deputados, que permite a proposi¢do de projetos mesmo ja sendo uma
legislacéo instituida.

Percebemos, que por mais que a consolidagédo da legislacdo tenha ocorrido por
meio do Projeto de Lei N° 275/2015, esta ndo foi a Gnica proposta em questdo, e mesmo
tendo outras propostas com o0 mesmo teor, 0 projeto ainda demorou 5 anos tramitando
até sua consolidacdo como legislacdo. A demora desde a proposi¢do também nos
chamou atencéo e buscamos informagdo junto a Deputada Carmen Zanotto, que referiu
se tratar de trAmites comuns a leis ordinarias e, portanto, sem prazo minimo nem

maximo para conclusdo dos processos.

Aqui na casa tem um projeto tem um projeto de 2000, que ha 22 anos
trata das 30 horas da enfermagem. Esse projeto tem impacto
financeiro. Diferente dessa outra proposta, dos 30 dias, que tem
impacto de responsabilizagdo. Impacto vai ter de qualquer jeito.
Demorando 60 dias, 90, 6 meses ou 1 ano o impacto é muito maior.
Porque vai pegar o cancer tardiamente e os procedimentos serdo muito
mais caros e a resposta clinica € muito menor, vocé mutila o paciente.
Se vocé tem uma suspeita de cancer de mama e vocé consegue fechar
0 diagnostico rapidamente, as chances de vocé ndo precisar retirar
aquela mama sdo muito grandes. A cura sé na intervencdo de tirar o
nodulo j& é muito grande. Entdo, vocé tem que fazer as pessoas
compreenderem isso. E a gente sabe que os Estados ainda ndo estdo
tdo organizados e os municipios para garantir. E a pandemia veio
dificultando ainda mais a nossa vida. Por isso, agora é a hora da gente
publicizar, falar, informar as pessoas, que existem as leis. E cobrar o
cumprimento das leis. (Entrevista com ZANOTTO - Deputada
Federal por Santa Catarina, 2022).

De maneira geral, a construcdo deste quadro nos fez perceber que 0 movimento
na busca por proposicdo de projetos de lei pode versar sobre 0 mesmo conteudo. Em
nossa andlise, o conjunto de proposi¢cdes com mesmo teor pode indicar a inser¢do da
sociedade civil e sua influéncia na disseminagdo sobre a necessidade dessa garantia

legal. O material apresenta diferentes partidos politicos e regiGes do pais e demonstra
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gue, ainda que tenhamos um tramite burocratico, é possivel sensibilizar os
parlamentares acerca das necessidades apresentadas pelo publico com esse tipo de
patologia. Mas, também nos refere, por outro lado, a fragilidade do sistema, que cede a
proposicdo de um projeto de lei (em 2021) de algo que ja foi tramitado e atualmente se

apresenta como lei ordinaria (em 2019).

Nesse sentido, a prépria analise do projeto de lei nos indica que existe um
tramite burocratico e processual desde a proposi¢do até a consolidagdo da legislacéo e
por isso, buscamos sintetizar as principais a¢6es no decorrer da tramitagdo do PL
N°275/2015, descrevendo as informacgdes que no caso deste projeto iniciou pela Camara

dos Deputados. Vejamos:

Figura 7: Tramitagdo PL N° 275/2015 na Camara dos Deputados

CAMARA DOS DEPUTADOS
Comissao de Financas e
Apéndice PL Comissao Seguridade  Tributagao (Em 2017 somente
N° 8271/2014 Social e Familia esta modificagao)
® L ] [ ]
L] ® ® o

Coordenagao das Solicitagao de inclusao na

Apresentagao plenario Sem atividade

Comissoes Ordem do Dia para retirada
Permanentes de apéndice
® [ ] L] ®
Aprovada solicitagao Coordenagao De Votagao camara / Encaminhado
Comissoes Permanentes  Aprovagao / Envio Remessa ao Senado.
retirou apéndice para o Senado

Fonte: elaboracéo prépria, 2023. Dados disponiveis na plataforma virtual da Camara Federal.

Para apresentacdo do projeto de lei elaboramos uma linha do tempo que foi
dividida em 5 figuras, as quais buscaram sintetizar as principais a¢0es realizadas no
transcorrer do projeto de lei até sua consolidagdo como lei ordinéria. Nesse sentido,
como é possivel observar na figura 7 o projeto foi proposto no dia 12 de fevereiro de

2015 e tramitou na Camara dos Deputados até o dia 17 de dezembro de 2018, quando
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foi encaminhado para o Senado Federal, de maneira que algumas situa¢0es nos

chamaram atencdo nesse interim e serdo analisadas.

Percebemos que, no mesmo més que foi proposto, o PL foi encaminhado para
Coordenacdo de ComissGes Permanentes, que segundo o Regimento Interno da Camara
dos Deputados (2020) tém por objetivo discutir e votar a deliberagdo do Plenario que
Ihe for distribuida (Art.24). O regimento interno determina que a participacdo nesta
comissao a representacdo dos deputados serd proporcional dos Partidos e dos Blocos
Parlamentares que participam da Casa, incluindo ainda um membro da minoria, ainda
que a proporcionalidade ndo lhe garanta lugar (art. 23). De maneira que caberd a

coordenacdo designar para comissoes especificas para apreciacdo da matéria.

Pouco tempo antes de completar um més da proposicdo, o PL N° 275/2015 foi
encaminhado para Comissdo de Seguridade Social e Familia, que é uma das vinte e
cinco comissdes permanentes da Camara dos Deputados. Esta comissdo® é a
responsavel por analisar e debater projetos e questfes relacionadas s areas de Saude,

Previdéncia Social, Assisténcia social e Familia.

Para tanto, a propria comissdo realiza audiéncias publicas e seminarios com a
presenta de especialistas e de representantes da populagdo. Atualmente, sdo 52
deputados que pertencem a comissdo, que S0 responsaveis por opinar e debater
diferentes assuntos, entre eles: politica de salde, organizacdo institucional do SUS,
controle de drogas, medicamentos e alimentos, industria quimica e farmacéutica, regime
geral da Previdéncia Social, matérias relacionadas a familia, crianca e adolescente,

mulheres, idosos, pessoas com deficiéncia, entre tantos outros.®

%2 Trata-se de uma das comissdes mais antigas do parlamento brasileiro, tendo sua origem associada &
Comissdo de Saude, que surgiu em 1823. O transcorrer dos anos modificou a nomenclatura da comisséo e
junto disso as areas arroladas a mesma. Inicialmente a Comissdo era restrita a Salde, e em 1985 a
proposta passou a englobar as areas da Previdéncia Social e da Assisténcia Social e em 1989 passou a
denominar como Seguridade Social e englobou tambhém a Familia.

%% Segundo a propria Camara dos Deputados, a CSSF compete opinar sobre proposicdes pertinentes aos
seguintes assuntos: a) assuntos relativos a salde, previdéncia e assisténcia social em geral; b) organizagdo
institucional da saude no Brasil; ¢) politica de saude e processo de planificacdo em salde; sistema Unico
de saude; d) aces e servigos de saude publica, campanhas de sadde publica, erradicacdo de doengas
endémicas; vigilancia epidemiologica, bioestatistica e imunizagdes; e) assisténcia médica previdencidria;
instituicdes privadas de sadde; f) medicinas alternativas; g) higiene, educacdo e assisténcia sanitaria; h)
atividades médicas e paramédicas; i) controle de drogas, medicamentos e alimentos; sangue e
hemoderivados; j) exercicio da medicina e profisses afins; recursos humanos para a saude; ) saude
ambiental, salde ocupacional e infortunistica; seguro de acidentes do trabalho urbano e rural; m)
alimentacdo e nutricdo; n) inddstria quimico-farmacéutica; protecdo industrial de farmacos; o)
organizacdo institucional da previdéncia social do Pais; p) regime geral e regulamentos da previdéncia
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Apesar de ter sido encaminhado ainda no ano de 2015, o projeto permaneceu
inalterado e s6 foi retomado no ano de 2017. Neste periodo, apesar de paralisado, o PL
foi motivo de discussdo na Camara dos Deputados. No dia vinte sete de outubro de
2016, a plataforma virtual da Camara disponibilizou que ocorreu audiéncia publica, com
participagdo de representantes da Defensoria Publica, da FEMAMA e dos
parlamentares, inclusive a autora do Projeto de Lei, a Deputada Carmen Zanotto. Na
oportunidade, a FEMAMA provocou a retomada do PL e a priorizacdo desta garantia

legal.

Durante a audiéncia publica, a Deputada Carmen Zanotto identificou sua
preocupacdo com a doenca e com o tempo de espera na busca pelo diagndstico,
afirmando: “Os pacientes hoje t€m dificuldade para fazer a sua bidpsia, a sua
ressonancia magnética, a sua tomografia ou ultrassom — em sintese, ter acesso aos
exames necessarios para fechar um diagndstico de um possivel cancer”. Além disso, o
Defensor Publico da Unido Ramiro Sant’ana destacou o crescente numero de casos

judicializados para busca de tratamento e medicamentos.

Esta audiéncia ocorreu para fins de ratificacdo da retomada do PL N° 275/2015 e
a garantia do acesso oportuno ao diagnostico de cancer. Mas, ainda que tenhamos
observado este movimento o Projeto de Lei permaneceu inalterado e foi retomado
somente no segundo semestre de 2017 e apenas com uma a¢do, como indicado na
figura 7, que indica que o PL foi direcionado para a Comissdo de Finangas e

Tributacao.

A FEMAMA refere que permaneceu em busca de apoiadores e aliados que
fizessem a discussdo se tornar uma prioridade na Camara, para fins da tramita¢do do
projeto. E, em 2017, segundo informacdes disponibilizadas na sua plataforma virtual
oficializou a necessidade da retomada da discussdo através de encaminhamento de
oficios para parlamentares, as proposi¢cdes foram encaminhadas pelo corpo técnico da
FEMAMA.

social urbana, rural e parlamentar; q) seguros e previdéncia privada; r) assisténcia oficial, inclusive a
protecdo a maternidade, a crianca, ao adolescente, aos idosos e as pessoas com deficiéncia; s) regime
juridico das entidades civis de finalidades sociais e assistenciais; t) matérias relativas a familia, a mulher,
ao nascituro, a crianca, ao adolescente, ao idoso e a pessoa com deficiéncia; u) direito de familia e do
menor. (Fonte: www.camara.leg.bracesso em 23/01/2023).
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Na mesma diregio, a ONG Recomecar (associada da FEMAMA)
estrategicamente buscava aproximacgdo com parlamentares, a fim de referir necessidade
da retomada da pauta comparecia as audiéncias e rodas de conversa, explanando aos
parlamentares a necessidade de priorizar esta pauta. A figura 8 foi divulgada pela
prépria FEMAMA e apresenta as representantes da Recomecar junto do presidente
parlamentar da época da Comissdo de Seguridade Social e Familia.

Figura 8: Participacdo da ONG Recomecar, associada a FEMAMA, na Camara

dos Deputados

PL dos 30 Dias é aprovado na Comissio de Seguridade Sociale
Familia da Camara

Fonte: Endereco eletronico da FEMAMA, reportagem que informa aprovagdo do “PL dos 30 dias™ na Comissdo de Seguridade Social e Familia. Representantes da
ONG Recomecar (associada da FEMAMA) com parlamentares (acesso em 23/01/2023).

Notamos que a plataforma virtual da FEMAMA disponibilizou este contetdo no
dia 09 de agosto de 2017. O Deputado aparece no registro fotografico, acompanhado de
mulheres vinculadas a ONG Recomegar. A reportagem refere que neste dia o
parlamentar se comprometeu a colocar o tema como prioridade na pauta do Parlamento
e também se dispbs a votar favordvel a causa. No dia 21 de agosto, 12 dias apds o
encontro da ONG com o Deputado, o PL foi votado em favoravel e encaminhado para a
Comissdo de Finangas e Tributacdo. Nesse sentido, considerando a interlocugéo

expressa pela FEMAMA dos encaminhamentos da Recomegar, questionamos sobre a
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participacdo na aprovacgdo da lei, e Joana Jeker, a presidente da ONG Recomecar, nos

referiu:

n6s nao temos ddvida sobre a nossa participacdo ativa e contribuicdo direta
na aprovagdo de algumas leis, a dos 30 dias é uma delas. Se vocé perceber
temos registros com datas de momentos anteriores as etapas realizadas pelas
comissdes. Aqui em Brasilia nds fazemos advocacy, somos as pernas da
FEMAMA, e sempre comparecemos em momentos importantes para que a
nossa pauta seja priorizada pelos deputados e para buscar aprovacéo de leis
para alcancar a situagdo das mulheres brasileiras. As nossas parceiras sempre
estdo presentes, temos registros dos movimentos que fizemos no saldo verde,
nos corredores da camara. (Entrevista com ANJOS — presidente da ONG
Recomecar, 2022).

A declaracdo Presidente da ONG Recomegar foi seguida de apresentacdo de
fotos, em que ela aparece junto a outras mulheres vinculadas a ONG e também com
parlamentares. Além disso, durante a entrevista foram apontados os locais mais
estratégicos para abordagem dos deputados para solicitar apoio nas votacdes. Reflexdes
importantes, que contribuem na afirmacdo da participacdo da sociedade civil no
processo de formulagdo de politicas publicas para mulheres com cancer de mama.

Como observamos na figura 7, em 2017, o Projeto foi encaminhado a Comissdo
de Financas e Tributacdo, que compete a adequacdo financeira ou orcamentaria a
proposicdo realizada. No caso da lei proposta, ndo ha organizacdo prévia para
orcamento e nem implicacdo direta. A ndo defini¢do de valores foi estratégica, segundo
a Deputada Carmen:

Todo Projeto de Lei passa pela Comissao de Financas para avaliar o impacto
da aprovacdo no or¢camento publico. Quando propusemos essa legislacdo nds
ndo colocamos valores definidos para garantir o diagndstico. Foi algo
indireto, sabe. Naquela época acreditdvamos que essa estratégia faria o PL
ser aprovado sem problemas pela comissao, mesmo sabendo que ha sim um
impacto no orcamento. Ldgico que se tivesse previsdo de verba destinada
para isso o efeito seria muito maior, mas, ainda assim conseguimos avancar
muito. Por exemplo, a gente tem o plano de expansao da radioterapia no pais,
é fruto da lei dos 60 dias, porque obrigou 0 governo a buscar mecanismos e a
financiar servicos, ou seja, contratar construcdo de casa mata e de
equipamentos aceleradores lineares, que sdo 80 em todo pais. Desses 80 hoje
noés ja estamos com 56 em funcionamento, para reduzir tempo de espera e
distancia. Entdo olha s6 o que é a grandeza de uma lei construida com apoio
das entidades, se eu consegui mostrar isso no meu estado, que o fruto do
nosso trabalho aqui na camara federal ta colocando mais servigos em Santa
Catarina para reduzir tempo de espera, o ultimo, por exemplo, que foi aberto
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agora faz menos de 30 dias que é na Regido de Tubardo, que vai ter os
servicos no Sul do Estado de Santa Catarina. Ao invés das pessoas irem a
Criciima ou Floriandpolis, vao conseguir ficar pela regido de Tubardo. Com
isso, a populacdo de Floriandpolis e de Criciima também. (Entrevista com
ZANOTTO - Deputada Federal por Santa Catarina, 2022).

A partir disso, identificamos que esta estratégia [de ndo citar expressamente a
destinacdo de recursos] possivelmente favoreceu a aprovacdo da legislagcéo, sobretudo
por reconhecermos as dificuldades que perpassam projetos de lei que envolvem a
utilizacdo do orcamento publico. Logo, ainda que tenhamos mais fragilidades para
garantia minima dos recursos, por ndo estarem definidos em legislacao, reconhecemos o
avanco desta formulacdo. Mas, junto disso se faz necessario retomar a conquista obtida,
para buscar a inclusdo de percentuais de incremento e consequentemente garantir a

execucdo plena da legislacéo.

Cabe mencionar que, no mesmo periodo, reitero a discussdo que a federacdo
realizou no CNS, referindo a necessidade da celeridade da votacdo, tendo em vista o
beneficio desta legislacdo para as mulheres e para a prépria conducdo da atencdo ao

cancer de mama, sobretudo pelo acesso oportuno ao diagndstico.

A conselheira Carolina Abad, representante da FEMAMA, que falou sobre a
Campanha Nacional Outubro Rosa da FEMAMA voltada ao empoderamento
de pacientes. Comecou explicando que a FEMAMA é uma federacdo
nacional, que congrega setenta ONGs de dezoito Estados e o Distrito Federal,
visando diminuir a mortalidade por cancer de mama no Brasil e aumentar o
acesso a diagndstico e tratamento do cancer de mama para a populagéo.
Explicou que a Campanha Nacional Outubro Rosa da FEMAMA 2017 visa
estimular pacientes com cancer a atitude de se envolver ativamente com o
préprio diagnéstico e tratamento, exigindo o melhor para si. Explicou que
cerca de 960 mil novos casos de cancer serdo diagnosticados no Brasil, sendo
60 mil de mama. Segundo explicou, esse tipo de cancer, com diagnéstico
precoce e inicio de tratamento com rapidez, tem cura, evitando a morte da
paciente. Como encaminhamento, solicitou o apoio das entidades a campanha
da Federagdo de envio de mensagens ao Presidente da Camara de Deputados
solicitando que os direitos sejam garantidos com urgéncia (preencher o
formulario em www.pacientesnocontrole.org.br e clicar em “Enviar Pedido”
para se juntar a mobilizagdo). Entre os projetos que precisam avangar,
destacou dois que contribuem para diagndstico precoce e tratamento rapido:
PL 3.752/12 - determina o prazo maximo de 30 dias para conclusdo do
diagnostico de cancer no SUS; e PL 8470/17 - dispdem sobre a adogao do
registro compulsério do cancer. No que diz respeito ao diagndstico, explicou
que o cancer é uma doenca evolutiva que tem melhores progndsticos de
tratamento quando detectada nos estagios iniciais, por este motivo, o
diagndstico precoce é determinante na melhora dos desfechos. Acrescentou
que Brasil, 60,5% das pacientes descobre o cancer em estagio avancado,
causando sérios prejuizos as mulheres, podendo levar a morte. Sobre o tempo
entre o diagndstico e o inicio do tratamento do tumor, frisou que os
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tratamentos oncologicos promovidos pelo SUS nédo tém sido realizados no
tempo devido. Detalhou, por exemplo, o estagio do diagnostico das pacientes
com cancer de mama: 40% no estagio Il 1V; e 11% no estagio IV. Para o
cancer de mama, o comparativo com o Reino Unido deixa evidente que o
Brasil tem muita oportunidade de aprimorar o tempo de espera para o inicio
do tratamento. Em mais de 98% dos casos, o Reino Unido iniciou o
tratamento em até 30 dias, enquanto no Brasil, apenas 33% dos pacientes
foram tratados neste intervalo de tempo. Por fim, reiterou o pedido de que as
entidades participem da campanha e solicitou que as mulheres facam o
exame a fim de salvar vidas. (Ata do CNS, 2017).

Foi possivel perceber, que nesta reunido a conselheira tornou visivel a
necessidade da retomada e aprovacdo da “Lei dos 30 dias”, subsidiando em dados a
discrepante realidade brasileira se comparada a outros paises. No entanto, apesar do
movimento da FEMAMA e da Recomecar, percebemos na figura 7 que o projeto
permaneceu inalterado em 2017 e foi retomado somente no ano seguinte. Em 18 de
outubro de 2018, a ONG Recomecar realizou um ato no saldo verde da Camara dos
Deputados pela aprovacdo da PL e elaborou uma sequéncia de atividades dentro da
Cémara dos Deputados para fins de estimular a retomada da votacdo e encaminhamento
do PL N° 275/2015 ao Senado Federal. A Presidente da ONG referiu:

A Recomecar colocou a mao na massa para aprovar essa lei. A nossa histdria
esta ilustrada em um dossié que fizemos para comprovar a nossa ativa
participacdo até conseguirmos a aprovacao da lei, datamos todas as nossas
participacdes, nossos encontros, tudo que fizemos dia-a-dia e até mesmo o
dia que estavamos presente e celebramos muito a aprovacgdo da lei dos 30
dias. (Entrevista com ANJOS — presidente da ONG Recomecar, 2022).

Durante a entrevista realizada com a presidente da ONG nos foi apresentado o
material que a instituicdo, com uma sequéncia de fotos datadas que, segundo a ONG
Recomegar, representam as atividades entdo desenvolvidas e a influéncia na aprovacao
da legislacdo. Novamente, a paralisacdo da discussdo na Camara dos Deputados foi
questionada por meio de audiéncia publica, que contou com a participacdo da
FEMAMA. Desta vez, ocorreu no dia cinco de junho do ano 2018, momento em que 0
evento destacou a importancia da notificagdo dos casos de cancer no Brasil e também

discutiu a relevancia do prazo de diagnostico para o progndstico da doenca.
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Esta audiéncia foi provocada por parlamentares e promoveu a discussdo junto a
instituices como a ONG M4ao Amiga Grupo Beltronense de Prevencio ao Cancer® e
FEMAMA. Alguns parlamentares referiram a necessidade de justificar os elevados e
crescentes numeros de casos e correlacionar com a importancia do diagnéstico precoce.
Em seguida, uma representante da sra. Juceney Terezinha, que estava representando a
ONG Mao Amiga, elencou as atividades desenvolvidas pela FEMAMA, com objetivo
de suscitar o debate sobre oncologia no servico publico pelo Sistema Unico de Saude. A
discussdo novamente retomou a centralidade da discussdo acerca da politica oncologica

e precedeu a retomada do PL, que ocorreu no segundo semestre de 2018.

No més de dezembro de 2018, o PL foi priorizado e ap0s sete dias foi retomada
a pauta, sendo aprovado e encaminhado ao Senado Federal. Cabe referir, que os
documentos disponibilizados pela FEMAMA indicam que no dia 12 de dezembro de
2018 a representante da Recomecar, sra. Joana Jeker, esteve na Camara junto da autora
do projeto de lei e do Presidente da Camara dos Deputados, na ocasido refere ter pedido
a desapensacdo e votacdo da matéria em plenéario, no mesmo dia obteve deferimento do
pedido e no dia seguinte foi votado, assinado e enviado para o Senado. A figura 7
aponta que o PL foi desapensado no dia 11 de dezembro de 2018 e encaminhado ao
Senado no dia 17 de dezembro de 2018. Os encaminhamentos seguintes constam na

figura 9.

Como é possivel observar na figura 9, no dia seguinte a0 encaminhamento da
Cémara dos Deputados o PL foi recebido pela Secretaria Legislativa do Senado Federal,
sofrendo alteracdo da numeracdo nessa tramitacdo. Por isso, o PL N° 275/2015 foi
alterado para PL N° 143/2018. Nesse sentido, o PL foi recebido em meados do més de
dezembro de 2018 pela Secretaria Legislativa do Senado e, em seguida, encaminhado
para a Comissdo de Assuntos Especiais®. Cabe referir que, no momento em que o PL

% A ONG Mao Amiga é uma ONG de Francisco Beltrdo (Paran), por isso, também é conhecida como
Grupo Beltronense. A instituicdo tem como objetivo central a busca pelo diagnostico de cancer precoce.
A plataforma virtual da FEMAMA indica que a instituicdo oferece diversos servicos como atelié de
costura, croché, tric, artes e oficios e biblioteca de perucas e lencos. Além disso, disponibiliza servigos
como: consultas com psicologo, fisioterapeuta e fonoaudidlogo, além de aulas de Reiki e agendamento de
mamografia através de parcerias.

% Art. 100. A Comissdo de Assuntos Sociais compete opinar sobre proposicdes que digam respeito a: | -
relagdes de trabalho, organizagdo do sistema nacional de emprego e condigdo para o exercicio de
profissdes, seguridade social, previdéncia social, populacdo indigena e assisténcia social; Il - protegdo e
defesa da salde, condigBes e requisitos para remocgdo de 6rgdos, tecidos e substancias humanas para fins
de transplante, pesquisa, tratamento e coleta de sangue humano e seus derivados, produgdo, controle e
fiscalizacdo de medicamentos, saneamento, inspecdo e fiscalizacdo de alimentos e competéncia do
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tramitava, 21 senadores participavam desta comissdo, sendo responsaveis por
designacgéo para relatoria para emisséo de opinido a respeito do pleito. Nesse sentido, o
PL foi aprovado pela relatoria em abril de 2019, aprovado na integra, sem oferta de

emendas e encaminhado para Secretaria Legislativa pela relatoria.

Figura 9: Tramitacdo PL N° 143/2019 no Senado Federal

SENADO FEDERAL

Aprovacao do Relatorio /

Comissao de Distribuido ao Prosseguir na Secretaria
Assuntos Sociais Senador Nelsinho Legislativa do Senado Federal
® [ ]
o ® ® [ ]

PL 275 recebido pelo Senado

Matéria aguardando
como PLC 143.2018 /

designac¢ao da
relatoria

Recebido relatorio Incluida na ordem
Senador Nelsinho com ~ Votagao do dia 16/04
voto favoravel

recebida por Secretaria
Legislativa do Senado Federal

[ ] L] ®
Nao foram Mogao de Apoio Encaminhado & Assessoria Técnica para juntada
oferecidas juntada aos autos de manifestagao externa / Juntados aos autos
emendas do processo o original de manifestacao do e-mail

enviado em 15 de abril de 2019 pela Recomecar

Fonte: Elaboragéo propria, 2023.Dados: Plataforma virtual do Senado Federal.

Segundo depoimentos da FEMAMA, no momento em que o projeto foi
encaminhado pelo Senado, a Federacdo se organizou para entdo buscar apoio para
aprovacdo da matéria. O primeiro movimento nessa direcdo se deu em fevereiro de
2019, quando representantes da FEMAMA e das ONG a ela vinculadas procuraram 0s
Senadores pertencentes a comissao para pressionar pela aprovacdo da materia. Novo
movimento foi feito em maio do mesmo ano, quando solicitaram apoio do relator do

Projeto de Lei.

A anélise dos documentos disponibilizados pelo Senado indica dois momentos

cruciais para retomada da pauta, votacao e aprovagdo do PL. Um deles estd expresso na

Sistema Unico de Saude; 111 - (Revogado); IV - outros assuntos correlatos. (Regimento Interno do Senado
Federal, disponivel em: Senado Federal acesso em 23/01/2023).
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figura 2, quando, em 06 de maio de 2019, foi incorporada a Mogdo de Apoio ao PL
realizada pela Camara Municipal de Borborema — Sdo Paulo (ANEXO 3), e que havia
sido aprovada por unanimidade, a fim de indicar a celeridade da votacdo do PL
275/2015 - PLC 143/2018. Essa mocédo foi anexada ao PL em 14 de marc¢o de 2019.

A Mocao de Apoio ao Projeto de Lei N° 143/2018, apresenta como argumentos a
favor da importancia da pauta e dos beneficios que a aprovacdo do PL traria aos
pacientes oncoldgicos, demonstrando irrestrito apoio a celeridade na votacdo e
aprovacao do contetdo do PL. O documento foi encaminhado no dia 14 de marco de
2019 para a Presidéncia do Senado Federal e da Camara dos Deputados e recebido no
dia 10 de abril pela Secretaria-Geral da Mesa Diretora, e no dia 06 de maio de 2019 foi
juntado aos autos do Projeto de Lei.

A atuacdo da FEMAMA na aprovacdo do PL se fez também no ambito do
Conselho Nacional de Saude. No dia 14 de fevereiro de 2019, a representante
institucional da Federacdo junto ao Conselho Nacional de Salde trouxe o tema a pauta
de debates do plenario do CNS, referindo-se ao contetudo do projeto de lei e quais 0s
beneficios esperados com sua aprovacdo. Nos encaminhamentos desta reunido plenaria,
ficou evidente a necessidade de impulsionar e dar celeridade a aprovacao deste projeto

de lei. ¢

Junto a isso, outro momento importante e que vale o destaque consta na figura
(2). Trata-se do dia 13 de maio de 2019, momento em que foi juntada aos autos do PL
275/2015 (ANEXO 4) a manifestacdo da ONG Recomegar/FEMAMA. Este documento
versa sobre a importéancia da pauta, sinalizando a participacdo da ONG Recomecar e da
FEMAMA junto a formulacdo de politicas para mulheres com céancer de mama,
inclusive a citada ONG sinalizou a retrospectiva da participacdo das instituicdes na

Camara dos Deputados e no Senado Federal em prol da aprovacéo da legislacéo.

Durante a entrevista realizada com a ONG Recomegar, a representante referiu
que os encaminhamentos por meio de midias sociais e eletronicas, além de campanhas
midiaticas e de sensibilizacdo da opinido publica sdo algumas das estratégias adotadas

pela Recomecar, referindo:

% Esta informagao esta descrita na ata 3142 do Conselho Nacional de Sadde, disponivel em: Conselho
Nacional de Saude - Pagina Inicial (saude.gov.br) acesso em 23/01/2023.
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A Recomecar colocou a mdo na massa para aprovar essa lei. A FEMAMA
nos instrui sobre quais as pautas serdo prioritarias e quando ela nos
recomendou que fizéssemos movimentos em prol dessa aprovacdo tragamos
varios caminhos. Enviamos e-mails, fizemos campanha fisica aqui na
Camara, fizemos camiseta para demonstrar a importancia dessa matéria. A
nossa historia esta ilustrada em um dossié que fizemos para comprovar a
nossa ativa participacdo até conseguirmos a aprovacdo da lei, datamos todas
as nossas participagdes, nossos encontros, tudo que fizemos dia-a-dia e até
mesmo o dia que estavamos presente e celebramos muito a aprovacéo da lei
dos 30 dias.” (Entrevista com ANJOS — presidente da ONG Recomecar,
2022).

E novamente esta acdo nos faz perceber a influéncia da sociedade civil na
retomada da matéria como prioridade pelo Senado Federal. A figura 10 apresenta a
continuagdo da tramitacdo do projeto de lei junto ao Senado Federal, destacando

momentos fundamentais para o encaminhamento do PLC para votagéo.

Figura 10: Tramitagdo PL N° 143/2019 no Senado Federal

SENADO FEDERAL
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Legislativa do Senado Federal do Plenario
L ] °
L L

Secretaria Legislativa do Senado Secretaria Legislativa do Senado Federal destinado a
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Estado Chefe da Casa Civil

Fonte: Elaboragao propria, 2023. Dados: Plataforma virtual do Senado Federal.
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O primeiro momento de destaque ocorreu em 08 de agosto de 2019, quando foi
juntada aos autos do processo de tramitagdo do projeto de lei a manifestacdo da Camara
Municipal de Descalvado — Séo Paulo (ANEXO 5). Trata-se de uma mogéo de apoio a
necessidade de celeridade do processo de votacdo do PLC 143, como a apresentada pela
Cémara de Vereadores de Borborema. Na oportunidade, os parlamentares da Camara
Municipal sinalizaram a necessidade de aprovagdo do PL tendo em vista a necessidade
de celeridade do diagndstico para aumentar as chances de cura, afirmando ainda que o
diagnostico tardio reduzir as chances de cura e podem levar ao oObito. A Mocédo
salientou ainda a necessidade de primar pelo art. 196 da CF, que trata sobre o direito a
salide como argumentos para aprovagéo do PL.

Outro indicio do exercicio de advocacy pela FEMAMA ¢ a apresentacdo de
oficio da ONG Recomecar, encaminhado ao Senado Federal no dia 16 de agosto de
2019 (ANEXO 6), solicitando urgéncia a aprovacao do PL, com exposi¢do de motivos.
A figura 10 apresenta ainda o ultimo trecho de trdmite do PL junto ao Senado, quando,
em outubro de 2019, o projeto foi incluido na ordem do dia da sessdo ordinaria do
Plenédrio do Senado para votacdo e no mesmo dia foi aprovado para sancdo e
encaminhamento a Camara dos Deputados, sem nenhuma alteracdo. Assim, treze dias
depois, o PL foi remetido por oficio ao Ministro de Estado Chefe da Casa Civil, para

san¢do ou veto do Presidente da Republica.

A Casa Civil é qguem recebe o projeto na fase final, ap6s aprovacdo na Camara
dos Deputados e no Senado Federal. Uma vez recebido o encaminhamento do projeto de
lei, o Presidente da Republica tera trés possibilidades de atuacdo, dentro do prazo
méaximo de 15 dias: 1) Podera sancionar o projeto de lei sem nenhum veto e despachar
para publicacdo da lei ordinaria; 2) Podera sancionar o projeto de lei com veto parcial; a
parte sancionada é transformada em legislacdo e os vetos retornardo para o Congresso
Nacional. Para rejeicdo dos vetos sera necessario votacdo com maioria absoluta dos
Deputados e Senadores; ou 3) Podera vetar integralmente o projeto de lei, que retornara
para 0 Congresso Nacional e também serd novamente votado por Deputados e
Senadores. Vejamos a Ultima figura 11 que versa sobre a tramitacdo do PL na Casa
Civil:
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Figura 11: Tramitacao PL N° 143/2019 na Casa Civil

CASA CIVIL

Encaminhando para os devidos fins, o autégrafo do Projeto de Lei da Camara n° 143,
de 2018 (PL n° 275,de 2015, nessa casa), sancionado pelo Excelentissimo Senhor Vice-
Presidente da Republica no exercicio do cargo de Presidente da Republica
[ ]

@ L]
SANCIONADA INTEGRALMENTE Transformado na Lei n°®
A LEI 13.896 DE 2019 13.896, de 30 de outubro
de 2019

Fonte: Elaboracéo prépria, 2023. Dados: Plataforma virtual do Senado Federal.

No caso da legislacdo estudada, percebemos que o encaminhamento do Senado
Federal foi aprovado pelo Presidente da Republica sem vetos ou alteracdes, sendo
transformado na Lei Ordinaria N° 13.896/2019 em apenas 4 dias. Cabe ainda referir que
apesar da legislacdo ser de 30 de outubro de 2019 a sancdo determinou prazo de inicio

apos 180 dias, entrando em vigor no dia 28 de abril de 2020.

A lei dos 30 dias foi criada porque a gente via que tudo se concentrava de-
pois do diagndstico até o tratamento e as pessoas ficavam sendo retidas até o
diagndstico, demorando muito na primeira consulta até ter a bidpsia. A lei
dos 60 dias deixa muito claro que a pessoa tem que ter a bidpsia na méo pra
contar os 60 dias. Entéo o sistema comegou a demorar muito ai pra fazer com
que a paciente evolua da atenc¢do primaria... infelizmente n6s ndo temos bi-
Opsias suficientes na atengdo primdria, que deveria ter, e 0 contrassenso é: pa-
ra entrar num processo de regulacdo para entrar num hospital de cancer tem
que ter a bidpsia positiva, entdo ficava aquele Catch-22, aquela coisa dificil
de fazer. Entdo a lei dos 30 dias foi feita para agilizar esse processo entre o
primeiro sintoma, ou a mulher palpar ou uma mamografia alterada, com sus-
peita até a bidpsia. S6 que eu ndo acho que essa lei funciona, essa lei ainda
ndo pegou como a dos 60 dias, porque ela precisa ser acompanhada com in-
fraestrutura, com recurso forte na area da atencéo priméria. Daqui a 2 sema-
nas, n6s vamos fazer uma conversa no TJCC, que é aquele movimento Todos
Juntos Contra o Cancer, o painel da FEMAMA ¢ pra reforcar a atencao pri-
maria no SUS, investimento. Como é que nés vamos fazer para que o SUS
enxergue que 0 cancer comeca la na atencao primaria, porque se nao a lei dos
30 dias nunca vai funcionar. E a lei dos 30 dias é importante porque o pacien-
te demora pra fazer o diagnostico e ele passa para outro estagio da doen-
c¢a. (Entrevista com CALEFFI — presidente da FEMAMA, 2022).
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As inquietacdes de presidente da federacdo partem de sua pratica cotidiana, onde
observa o descompasso em relacdo ao que é estabelecido por legislagdo. O alcance da
“Lei dos 30 dias” pode mudar esse cenario das mulheres brasileiras, mas para isso
requer investimentos financeiros na area e de outros recursos que ndo sdo imediatos,
ainda ha um longo percurso para buscar a execugdo plena da legislagdo. Ademais, o0
inicio da vigéncia da legislacdo culminou com a expansdo da pandemia COVID19,

outro limitador importante para garantia de sua execucao.

Lana e Teixeira (2021) reconhecem o papel do ativismo da FEMAMA junto a
aprovagao da “Lei dos 30 dias”, 0s pesquisadores mencionam que a federacdo incluiu a
temaética desta legislacdo na Campanha Mundial do Cancer de 2019, referindo que a
federacdo criou a campanha: “Eu sou a FEMAMA ¢ vou lutar pelo diagndstico do
cancer 30 dias”. A época, a federacdo entregou oficios a diferentes parlamentares,
sobretudo sinalizando que as associadas de cada estado se aproximaram dos respectivos
representantes politicos. A visibilidade pautada era do tempo de espera de cerca de 270

dias para acesso ao diagnostico.

Além desta acdo, os autores sinalizam ainda que a presidente da FEMAMA
produziu oficio referindo necessidade da aprovacao da legislacdo e entregou ao entao
vice Presidente da Republica Hamilton Mourdo. A ultima estratégia adotada foi o

chamamento publico pelas redes sociais para dar visibilidade ao projeto de lei.

Durante a nossa entrevista a presidente de federacéo referiu a necessidade de ter

investimento na rede:

Entdo, a lei dos 30 dias vai ser um pouco diferente da lei dos 60, que ela en-
volve mais a parte da bidpsia, a partir dai. Ou a paciente com a bidpsia que
ela paga, ela consegue ter uma data sé que a gente ndo consegue ter essa data
do primeiro sintoma ou da mamografia suspeita registrada pra contar os 30
dias. Entdo esse processo ainda vai precisar ser conversado, a gente precisa
de tecnologia, como € que nds vamos fazer com todas as mamografias. Por
exemplo, com suspeita tem um sinal de alerta ou a paciente chegar com tu-
mores palpaveis na mao. Entdo eu acho que ai entra todo o meu dia a dia de
médica, porque eu sei exatamente como € que isso precisa funcionar. Porque
& no meu servico, é privado, é com convénios, a gente consegue contar
quando a paciente vem com a primeira consulta sintomatica ou com a mamo-
grafia que também é um sinal. (Entrevista com CALEFFI — presidente da
FEMAMA, 2022).
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Como foi possivel perceber ao longo deste capitulo, a FEMAMA (em conjunto
com a ONG Recomecar) atuou no processo que culminou com a aprovagdo do PL e sua
sancdo como Lei. A federacdo nos referiu e apresentou o encaminhamento de mais de
500 oficios aos parlamentares e apoiadores da causa, buscando a prioridade de
discussdo na pauta do Congresso Nacional desde 2013. Sobretudo, por considerar que a
legislacdo dos “60 dias” ndo garantia prazo de acesso ao diagnostico.

Identificamos ainda, que a FEMAMA também buscou visibilidade da pauta
pelas redes sociais, onde pactuou com suas associadas chamar atencdo dos
parlamentares sobre a matéria. E para garantir a articulacdo junto a Camara dos
Deputados, a FEMAMA apresentou estratégia de incluir no circuito a ONG Recomegar,
que é uma de suas associadas, principalmente por sua proximidade fisica, ja que a ONG
é sediada em Brasilia. Estrategicamente a Recomecar iniciou atividades presenciais
junto as assembleias realizadas pela Camara dos Deputados e também pelo Senado
Federal, com distribuicdo de panfletos e abordagem de parlamentares para

sensibilizacdo sobre a causa.

Nesse sentido, o conteudo aprovado na Lei N° 13.896/2019 define que nos casos
em que a principal hipotese seja de neoplasia maligna, os exames elucidativos
necessarios devem ser realizados em no maximo 30 dias. A pesquisa realizada no site da
FEMAMA indica que esta é uma conquista alcangada por sua influéncia, que desde a
sua criacdo aponta a importancia do diagndstico precoce para mais chances de cura,
sobretudo pela busca das formas para garantir o acesso oportuno ao diagnéstico e

tratamento.

Indicamos que com a analise do material disponibilizado pela federacéo, pelo
INCA, Céamara dos Deputados, Senado Federal e documentos oriundos das reunides do
Conselho Nacional de Saude, bem como pelas entrevistas realizadas reconhecemos que
foi possivel constatarmos o ativismo da FEMAMA no processo que deu origem a
aprovacdo da “Lei dos 30 dias”, demonstrando a presenca essencial dessa ISC no
processo de construcdo da lei, influenciando a politica publica de atencéo ao cancer de

mama.
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CONSIDERACOES FINAIS

Nesta tese, buscamos analisar a participacdo da sociedade civil na construcéo de
politicas publicas de atencdo ao céncer de mama, especificamente explorando a
FEMAMA como foco de anélise. Nesse sentido, buscando proceder ao estudo proposto,
realizamos, inicialmente, uma contextualizacdo historica das iniciativas brasileiras e das
politicas publicas relacionadas ao cancer de mama. Cabe destacar que esta anélise
historica foi consubstanciada a partir de estudos realizados por pesquisadores
vinculados ao préprio INCA, haja vista ser essa instituicdo um centro ndo apenas de
atencdo a salde e formulacdo de politicas, mas também de producdo de conhecimentos
sobre a tematica, o que justifica a concentracdo de estudos e sua disponibilizacdo pela

instituicao.

Na realidade brasileira, 0 cancer de mama deixou de ser uma doenca
desconhecida até o século XIX, tornou-se um problema de saude publica no século XX,
que vem se acentuando no século XXI. Chama a atencdo a complexidade propria da
doenca, que, por multifatores, aqui evidenciamos o crescimento continuado do nimero
de casos novos e de 6bitos, no Brasil, e no mundo. Cabe referir, que esse tipo de cancer
deveria estar entre menos letais, ja que se for diagnosticado precocemente apresenta
boas evolugbes e chances reais de cura. No entanto, 0os nimeros de @bitos tanto no
Brasil como também os paises de capitalismo avancado expressam as profundas
desigualdades estruturais que se refletem nas condi¢des de vida e de saude, incluindo

diferenciais de acesso e utilizacdo de servicos de saude.

Até o século XIX, no Brasil, ndo se tinha estruturagdo mecanismos para 0
cuidado da oncologia em geral. Neste periodo, o cancer era tratado a partir dos casos
pontuais e/ou individuais, resquicios que perduraram inclusive até a década de 1990. Ao
longo do estudo, reconhecemos iniciativas palpaveis no século XX, identificamos que o
combate a doenca partiu de médicos que se interessavam pelo assunto, que buscavam
conhecimentos fora do pais, inclusive muitas das vezes sem apoio ou financiamento do
préprio governo brasileiro. E também a partir de iniciativas de governantes brasileiros
que passavam por alguma situacdo familiar, como ocorreu com a sogra do entdo

Presidente da Republica Juscelino Kubitschek.
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Cabe referir, que na década de 1930 surgiram as Ligas Contra o Cancer e na
década de 1950 a Fundagdo das Pioneiras Sociais, que podemos indicar como medidas
estratégicas que incidiram positivamente no cuidado da doenca e por consequéncia na
estruturacdo dos servicos oferecidos a populacdo. Tais iniciativas partiram da propria
comunidade médica e junto da sociedade civil, concentradas principalmente em préticas
filantropicas, ja que antes da estrutura da “sadde” nos moldes que conhecemos hoje
havia uma forte presenca da filantropia. Destaca-se que em 1941 ocorreu a cria¢do do
Servico Nacional do Céancer, que mais tarde tornou-se Instituto Nacional do Cancer;
periodo em que foi iniciada a pesquisa acerca da etiologia da doenga, mas ainda com

investimento governamental insuficiente.

Os anos subsequentes ndo alteraram a maneira como o cancer de mama era
abordado, paulatinamente ocorreram avancos na tecnologia, sobretudo com a cria¢do do
ultrassom e mamografia, que favoreceram a realizacdo do diagndstico. Novamente
identificamos que a conquista dos exames e maquinarios também se associam aos
interesses de alguns médicos e foi fortemente influenciado e financiado pela filantropia.
No entanto, o que podemos atribuir como primeira iniciativa governamental que
priorizou o controle do cancer de mama ocorreu somente em 1984, quando foi
publicada a PAISM. Momento este que reconhecemos que o “cuidado da mulher” foi
abordado para além da maternidade. Somado a isso, sinalizamos a criacdo do Programa
de Oncologia (pré-onco), como medida importante para tracar estratégias nacionais de

controle da doenga.

A criacgdo destes programas foi 0 “start” da abordagem coletiva da doenga, e em
seguida conquistamos a consolidacdo da Constituicdo Federal de 1988 e de leis que
regulamentaram o SUS, essas medidas foram importantes modificacbes no cenario
brasileiro, demarcando o comprometimento com uma nova forma de atuacdo na saude
publica e consequentemente implicam em novos contornos da oncologia e
especificamente da saude da mulher. N&do obstante, as mudanc¢as nas normativas nédo
podem ser resumidas como estratégias de intervencdo oriundas do governo federal, e
sim como conquistas historicas, que balizadas pela ativa participacdo da sociedade civil,

sobretudo pelo movimento pela Reforma Sanitaria. (BRAVO, 2001).

Nesse sentido, nos anos de 1990 apesar da incorporacdo do programa pré-onco

no INCA, esta pesquisa demonstrou a auséncia das medidas descentralizadas, indicativo
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que afetava ndo somente a cobertura dos usuarios ja diagnosticados, mas também a
busca do cuidado preventivo e do diagnostico precoce de maneira coletiva. Mesmo com
a ideia do programa em disseminar a importancia do controle da doenca, o inicio da
década ainda foi marcado por medidas pontais e em contrapartida, segundo estimativas
apresentadas ao longo deste trabalho, gradativamente os numeros de casos foram
aumentando, tendo em vista os fatores para desenvolvimento, complexidade do
tratamento e possibilidades de reincidir do cancer de mama. Cabe ainda contextualizar,
0 avanco do neoliberalismo e adocdo de medidas governamentais que influenciaram
diretamente nos servicos ofertados pelo SUS, discusséo explorada ao longo do capitulo
dois, onde mencionamos que a década de 1990 demarca o rebaixamento das conquistas
obtidas no final da década de 1980.

Mas, identificamos que este periodo também foi marcado pelo reconhecimento
do cancer como uma questdo de salde publica, demonstrando o0 que nomeamos de
guinada em relagdo ao cuidado oncoldgico brasileiro. Diante disso, este estudo nos
permitiu evidenciar os avancos em torno da atencdo a neoplasia mamaria na agenda
politica brasileira, que se modificou por completo recentemente, sobretudo a partir dos
anos 2005. Podemos citar a criacdo de politicas, programas e sistemas especificos, tais
como: a Politica Nacional de Prevencdo e Controle de Cancer, da “Lei dos 60 dias”, da
“Lei dos 30 dias”, do Sistema de Informagdo do Céancer de Mama, das Diretrizes
Nacionais para Deteccdo Precoce do Cancer de Mama, dos Parametros Técnicos para
Rastreamento do Céncer de Mama no Brasil, recentemente do Plano de Ac0Oes
Estratégicas para o Enfrentamento das Doengas Cronicas Agravos N&o Transmissiveis
no Brasil (2021-2030), dentre varias outras normativas importantes, que preconizam e
orientam o rastreamento e deteccdo precoce, para fins de buscar o controle do cancer de

mama no Brasil.

A partir disso, € inevitavel a constatacdo de que muito avancamos com relacéo a
concepcao da doenca e a definicdo das estratégias para a atencdo ao cancer de mama no
Brasil. Na atualidade, as estratégias que sdo voltadas & deteccdo precoce e rastreamento
de casos e a conformacdo de uma rede integrada de cuidados a saide. No entanto,
apesar da ‘“avalanche” de normas conquistadas, o que percebemos é o recorrente
crescimento de casos novos e de obitos. Podemos inferir que a realidade brasileira ainda

apresenta a discrepancia das necessidades das mulheres e suas multiplas realidades. O
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que indica a ineficiéncia da execucdo plena das garantias legais ja instituidas e que
foram aqui analisadas, sendo inferido o rebatimento e influéncia do desmonte das
politicas publicas. Como referido, as medidas neoliberais provocaram o enxugamento
dos gastos puablicos e consequentemente subfinanciamento e até mesmo o

“desfinanciamento” do SUS, como elucidado por Bravo, Pelaez e De Menezes (2020).

No que tange os objetivos especificos propostos pela pesquisa identificamos que
0 primeiro deles trata sobre a caracterizacdo institucional da FEMAMA. A discusséo
sobre este objetivo foi contemplada no terceiro capitulo deste estudo, que abordou a
caracterizacdo da FEMAMA, referindo o processo de atuacdo deste modelo de
federacdo, e respectivas informacdes sobre a estrutura e organizacao institucional. A
partir da andlise realizada, exploramos ainda a discussdo da federacdo por priorizar a
patologia, pois, identificamos o desempenho da federagdo voltado prioritariamente a
“satide da mama”. Sendo assim, centralizar a patologia e ndo abordar a insercéo e
respectivas realidades das mulheres brasileiras pode impactar tanto na disseminacdo do
que precisa ser revisto em relacdo ao acesso a saude, como também na idealizacdo de
politicas eficazes que contemplem as prioridades necessérias. E ainda, reduzir e/ou
desconsiderar que os aspectos: social, cultural, étnico-racial das mulheres brasileiras

geram impacto e limitacdo no acesso aos servicos e a saude.

O segundo objetivo proposto pela pesquisa consistiu na identificagdo das formas
de atuacdo da FEMAMA para a inclusdo do cancer de mama na agenda publica. Os
aspectos foram explorados nos terceiro e quarto capitulos desta tese, sobretudo
nomeamos as atividades desenvolvidas pela federacdo, tais como: reunides,
capacitacOes, criagdo de cursos para disseminacdo do conhecimento entre as associadas
e consequente unificagdo de pautas coletivas, atuacdo presencial e online junto a
parlamentares que tenham relacdo com a pauta “cancer de mama”. Sendo assim, foi
possivel perceber, através das atividades descritas e exploradas ao longo do estudo, que
a FEMAMA é uma instituicdo que busca executar o advocacy de diferentes maneiras.
Ainda que com os limites identificados, no que tange a centralidade da patologia, a
pesquisa pode evidenciar que a federagéo contribui de forma significativa para insercao
do cancer de mama na agenda publica e consequentemente afeta o processo de

formulacéo de politicas para este publico.

157



O terceiro objetivo proposto trata do mapeamento das legislagbes, normas e
demais iniciativas que compdem o cuidado do cancer de mama e participacdo da
FEMAMA, reconhecemos indicios do ativismo da federacdo em diferentes legislacdes,
como: “Lei dos 60 dias”, “Lei da Mamografia”, “Lei da Notificacdo Compulsoria” e
mais recentemente “Lei dos 30 dias”. Foi possivel evidenciar a ativismo da federacdo
em espacos decisorios, tanto em relacdo ao legislativo, como também no controle social
e participacao frequente no Conselho Nacional de Saude. No entanto, identificamos que
a atuacdo da federacdo tem se apoiado exclusivamente na figura de sua presidente, por
dois motivos: pela presidente da FEMAMA conhecer e identificar as estratégias ja
existentes, por conexdes que ela propria estabeleceu, e também por ser reconhecida

como meédica mastologista e figura importante para o controle do cancer de mama.

O quarto objetivo consistiu na investigacdo da atuacdo da FEMAMA na
construcdo de politicas publicas de controle do cancer de mama, podemos indicar que a
analise realizada apontou que a centralidade da federacdo na figura de sua presidente,
tornando a instituicdo personalista e consequentemente pode fragilizar e/ou até mesmo
limitar a atuacdo da federacdo na auséncia desta figura. No entanto, identificamos que
as acoes coordenadas por meio da representatividade coletiva da FEMAMA, articulou e
impulsionou diversos niveis de conexdo e atuacdo para construcdo de politicas publicas.
Sendo assim, ndo podemos desconsiderar que a participacdo, seja por meio da federacao
ou por sua presidente médica que inevitavelmente também representa a FEMAMA,
desencadeou o que identificamos como ativismo e influenciou positivamente na

mudanca do cenario brasileiro, no que tange a atencdo do cancer de mama.

O ultimo objetivo especifico proposto tratou de examinar as estratégias da
FEMAMA junto a “Lei dos 30 dias”. Ao longo do quarto capitulo foi possivel perceber
as diferentes atividades realizadas pela federacdo e as implicacGes para aprovacao desta
legislagdo. As atividades descritas ao longo do citado capitulo demonstram a ativa
participacdo da ONG Recomecar e da FEMAMA, ambas as instituicdes afiangam que a
presenca neste processo foi fundamental para aprovacdo desta legislacdo. A anélise
realizada neste estudo ratifica a importancia e figuragdo destas instituices (ONG e
federacdo) neste cendrio, pois foi possivel identificar que as estratégias desenvolvidas
de fato implicaram na aprovacao da “Lei dos 30 dias”, entre elas podemos destacar: a

inser¢do do e-mail da ONG Recomecar nos autos do projeto de lei (ANEXOS 4 e 6),
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gue menciona a importancia da aprovacao da lei, a insercdo da ONG Recomegar e da
FEMAMA naquele cenario e também refere que iriam presencialmente participar da
atividade no Congresso Nacional plenario (ONG Recomecar e das participantes desta

instituicdo), estratégias utilizadas pelo advocacy.

Além do mais, identificamos ainda a participagdo ativa no Conselho Nacional de
Saude por representantes da FEMAMA, abordado no terceiro capitulo. Identificando
que em diferentes reunides do CNS foi mencionada a necessidade do diagnostico
precoce e a importancia da aprovagdo da “Lei dos 30 dias”. Sendo assim, evidenciamos
que estes elementos que subsidiam os indicativos da ativa participagdo em prol da
aprovacao deste projeto de lei e transformacdo em lei ordinaria, que esta vigente desde
2020, mas que enfrenta outros desafios, tanto em relacdo as continuas limitagcbes com o

financiamento do SUS, como também com relacdo a pandemia COVID19.

Posto isto, a hipotese que orientou este estudo é de que a FEMAMA tem se
constituido como um tipo de coalizdo de defesa em torno das politicas de atencdo ao
cancer de mama, exercendo influéncia para a formulacdo dessas politicas, por meio da
execucdo do conceito de advocacy junto ao Ministério da Saude e com o Congresso
Nacional, ainda que apoiada, sobretudo, na figura personalista da presidente da
instituicdo e sua articulacdo com especialistas da &rea tanto nacional quanto
internacionalmente. A analise realizada no transcorrer desta pesquisa permitiu apontar
que a FEMAMA se estabelece como um tipo de coalizdo de defesa em formacdo, por
suas acoes relativamente recentes, mas ja podemos perceber éxitos nas propostas de
atuacdo, sobretudo no que tange a capacitacdo das associadas em uma direcdo de
atuacdo comum, pois, como referido ao longo deste estudo, a federacdo busca
unificacdo de pautas coletivas e a defini¢do prévia de estratégias de atuacao.

Ademais, identificamos a participacdo ativa no Conselho Nacional de Salde e
também no Congresso Nacional, sobretudo por meio de figuras representantes que séo
associadas a FEMAMA. Confirmamos ainda a atividade personalista da presidente da
federagéo, ainda que muitos dos espagos ocupados pela mesma seja em razdo dos seus
conhecimentos pessoais, devido sua formacdo em medicina e desenvolvimento de
estudo em outros paises. Entdo, evidenciamos que a instituicdo vem se apoiando nas

atividades centradas na figura de sua propria presidente confirmando a hipotese inicial.
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O caminho percorrido pela pesquisa constatou o desenvolvimento de estratégias
institucionais para buscar influenciar a adogdo de medidas de controle do céncer de
mama, que inclusive sdo permeadas da ativa participacdo da sociedade civil. Nesse
cenario, a andlise realizada também refletiu brevemente sobre a tendéncia de possiveis
conflitos de interesses entre as diferentes acGes institucionais, os meios realizados e
recursos provenientes das industrias farmacéuticas, sendo estes aspectos inexplorados e,
portanto, inconclusivos. Essa € uma questdo que merece ser aprofundada em estudos

posteriores, de modo a identificar suas repercussdes na construcéo de politicas publicas.

Nos achados desta pesquisa, reconhecemos que as estratégias de advocacy
utilizadas pela federacdo, ainda que perpassadas pela centralidade na patologia e pelo
personalismo da presidente da FEMAMA, ndo comprometem as conquistas obtidas. De
fato, foi possivel evidenciar que a federacdo exerceu influéncia na agenda publica e no
desenvolvimento de politicas para o controle do cancer de mama e ndo podemos
desconsiderar que os resultados nos indicam que as estratégias utilizadas pela federagéo
se constituiram de maneira positiva, como foi possivel evidenciar ao longo do estudo de
caso da “Lei dos 30 dias”. Ademais, o desenvolvimento deste estudo apurou que as
acOes da instituicdo reverberaram em novas iniciativas governamentais e implicaram
diretamente na mudanca no cenario brasileiro, com enfoque nas politicas publicas para

o controle do cancer de mama.

Diante disso, esperamos que este estudo contribua ndo somente pelo ponto de
vista da necessaria atuacdo da sociedade civil junto a formulacdo e implementacdo de
novas politicas publicas para o controle do cancer de mama no Brasil, mas efetivamente
na garantia da execucdo plena do que ja alcancamos constitucionalmente e nas
legislacdes referidas ao longo deste trabalho, sobretudo porque ja avancamos diferentes
garantias legais, mas a situacdo das mulheres brasileiras e 0s respectivos dados
analisados (de casos novos e 6bitos) nos orientam que ainda estamos a passos largos do
que ja esta previsto. Nesse sentido, a par dos avangos obtidos pela criacdo de politicas,
programas e sistemas especificos, no momento precisamos repensar as estratégias para a

execucao plena de medidas legais ja existentes.
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APENDICE A:

QUADRO 5: SINTESE DA PESQUISA

Objetivo geral: Analisar a atuacao e as estratégias construidas pela FEMAMA para influenciar a agenda publica no tocante ao enfrentamento do

cancer de mama

Objetivos especificos

Atividades realizadas

Instrumentos Fontes para coleta de dados
1) Caracterizar a FEMAMA quanto a sua Pesquisa pagina Site institucional da FEMAMA.
estrutura organizacional e dinamica de virtual

funcionamento;

Pesquisa Documental

Entrevistas

Documentos produzidos pela FEMAMA.

Entrevistas com informantes-chave da FEMAMA, a fim de identificar
as informacdes institucionais.

2) ldentificar as formas de atuacdo da
FEMAMA para a inclusdo do cancer de mama
na agenda publica;

Pesquisa pagina
virtual

Pesquisa documental

Entrevistas

Pesquisa nos sites institucionais:
FEMAMA, Camara e Senado.

Documentos produzidos pela FEMAMA, E leitura/anélise das atas das
reuniGes do Conselho Nacional de Salde.

Entrevistas com informantes-chave da FEMAMA, a fim de identificar
as informacdes institucionais.

3) Mapear as legislacdes e normativas e demais
iniciativas  promovidas pela FEMAMA
voltadas a questdo do cancer de mama;

Pesquisa pagina
virtual

Pesquisa documental

Pesquisa no site institucional e no canal de videos da FEMAMA.

Tramitacdo das legislacdes pelos portais oficiais Camara e Senado; E
leitura/anélise das atas das reunides do Conselho Nacional de Saude.
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Entrevistas

Entrevistas com informantes-chave da FEMAMA, a fim de identificar
as informagdes institucionais.

4) Investigar a atuacdo da FEMAMA na
construcdo de politicas pablicas de controle do
cancer de mama;

Entrevistas

Pesquisa pagina
virtual
e documental

Entrevistas com informantes-chave da FEMAMA, a fim de identificar
as informagdes institucionais.

Plataforma virtual e realizacdo de contatos para solicitacdo de
informacdes e dados oficiais junto ao MS; E leitura/anélise das atas
das reunides do Conselho Nacional de Saude.

5) Examinar as estratégias empregadas pela
FEMAMA na criacdo da “Lei dos 30 dias”.

Pesquisa documental

Entrevista com
questionario
previamente
estruturado.

Realizar estudo de caso com detalhamento da tramitacdo da lei e
participacdo da FEMAMA,; E leitura/anélise das atas das reunides do
Conselho Nacional de Saude.

Entrevistas com informantes-chave da FEMAMA, a fim de identificar
as informagdes institucionais.
Entrevista com ONG associada a FEMAMA.
Entrevista com representante do CNS da FEMAMA.
Entrevista com relatora da legislacéo.
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APENDICE B:

Quadro 6: Indicios empiricos para o estudo de caso

LEI N°13.896, DE 30 DE OUTUBRO DE 2019 (LEI DOS “30 DIAS”)

LINKS DATA DO INFORMACAO DA
ACESSO REPORTAGEM

femama.org.br/site/notici Reportagem (29/10/2014) no site da
as-recentes/votacao-do- 23/01/2023 FEMAMA para noticiar a auséncia
pl-dos-30-dias-para- de votagdo da “Lei dos 30 dias”.
diagnostico-de-cancer-
nao-foi-votado-na-cssf/
www.femama.org.br/site/ Reportagem (05/11/2014) no site da
br/noticia/pl-dos-30-dias- | 23/01/2023 FEMAMA para noticiar o Projeto de
para-diagnostico-de- Lei para diagnostico do cancer em 30
cancer-foi-aprovado-na- dias.
cssf
www.camara.leg.br/notic 23/01/2023 Matéria (27/10/2016) do site da
1as/501290-projeto-de- camara sobre o projeto da “Lei dos
lei-pode-ajudar-a- 30 dias”.
promover-diagnostico-
rapido-do-cancer-
apontam-debatedores/
simepar.org.br/blog/cama Reportagem (30/10/2016) no site do
ra-projeto-de-lei-pode- 23/01/2023. Sindicato dos Meédicos do Parana
ajudar-a-promover- para indicar a importancia do Projeto
diagnostico-rapido-do- de Lei que garante os 30 dias para
cancer-apontam- inicio do tratamento de cancer.
debatedores/
www.assembleia.pr.leg.b Audiéncia publica (05/06/2018) para
r/comunicacao/noticias/a 23/01/2023. destacar a necessidade de notificagdo
udiencia-publica-na- compulsoria dos casos de cancer e
assembleia-leqgislativa- discussdo da definicdo do prazo de
debate-a-prevencao-e-o- tratamento “30 dias”.
tratamento-do-cancer-de-
mama
www.femama.org.br/site/ | 23/01/2023. Reportagem (11/12/2018) no site

br/noticia/recomecar-
pede-alteracao-na-
tramitacao-do-pl-dos-30-
dias

FEMAMA para informar que uma
das associadas da FEMAMA esteve
presente na Camara para solicitar a
celeridade para votacdo da “Lei dos
30 dias”.
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www.femama.org.br/site/ | 23/01/2023. Reportagem (04/04/2019) no site da

br/noticia/senadores-do- FEMAMA para informar sobre o

sergipe-confirmam- apoio dos Senadores de Sergipe para

apoio-ao-projeto-de-lei- aprovacao da “Lei dos 30 dias”.

que-define-o-

diagnostico-no-sus-em-

ate-30-

dias?t=1600738565

www.femama.org.br/site/ | 23/01/2023. Reportagem (20/11/2019) no site da

br/noticia/lei-dos-30- FEMAMA para retirar dividas sobre

dias-tire-suas- a “Lei dos 30 dias”.

duvidas#:~:text=A%20L

1%2013.896%2C%20de

%2030,prazo%20m%C3

%A1xim0%20de%2030

%20dias.

www.femama.org.br/site/ | 23/01/2023. Reportagem (28/04/2020) no site da

br/noticia/vence-hoje- FEMAMA  para informar o

periodo-para- vencimento do periodo para

requlamentacao-da-lei- regulamentacdo da “Lei dos 30 dias”.

dos-30-dias

www.youtube.com/watch | 23/01/2023. Transmissdo ao vivo da TV Camara

2v=sj90PV]iTsQ dos Deputados (16/10/2020) para
discutir o impacto da “Lei dos 30
dias”.

femama.org.br/site/notici 23/01/2023. Reportagem (14/04/2021) no site da

as-recentes/recomecar-e-
femama-entregam-ao-
ministerio-da-saude-
minuta-de-portaria-que-
requlamenta-lei-dos-30-
dias-e-da-notificacao-
compulsoria-do-cancer/

FEMAMA para noticiar a entrega
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APENDICE C:
Quadro 7: Pesquisa de referencial tedrico

Palavras-chaves

Banco de Teses
e
DissertacOes da

Periodo

Scielo

advocacy

CAPES
2006 — ndo possui
2007 — 1 trabalhos 2006 — 4 trabalhos
2008 — 1 trabalhos 2007 — 4 trabalhos
2009 — 2 trabalhos 2008 — 5 trabalhos
Teses de 2010 — ndo possui 2009 — 6 trabalhos
Doutorado 2011 — n&o possui 2010 — 2 trabalhos

2012 — 1 trabalho
2013 — 1 trabalho
2014 — 3 trabalhos
2015 — 4 trabalhos
2016 — 5 trabalhos
2017 — 4 trabalhos
2018 — 7 trabalhos
2019 — 4 trabalhos
2020 — 10 trabalhos

Dissertacdo de

2006 — ndo possui
2007 — 4 trabalhos
2008 — 3 trabalhos
2009 — 1 trabalho

2010 — 3 trabalhos
2011 — 4 trabalhos

2011 — 3 trabalhos
2012 — 8 trabalhos
2013 — 7 trabalhos
2014 — 14 trabalhos
2015 — 11 trabalhos
2016 — 12 trabalhos
2017 — 12 trabalhos
2018 — ndo possui
2019 — 22 trabalhos
2020 — 20 trabalhos

mestrado 2012 — 3 trabalhos
2013 — 4 trabalhos
2014 — 14 trabalhos
2015 — 9 trabalhos
2016 — 13 trabalhos
2017 — 19 trabalhos
2018 — 15 trabalhos
2019 — 3 trabalhos
2020 — 36 trabalhos
Teses de 2015 — 1 trabalho
FEDERACAO DE doutorado Nao foram
INSTITUICOES localizados
FILANTROPICAS | Dissertacdes de | 2012 — 1 trabalho
DE APOIO A mestrado 2016 — 1 trabalho
SAUDE DA
MAMA
| FEMAMA
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APENDICE D:

REGISTRO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
InformacGes aos participantes

DADOS DE IDENTIFICACAO:

Titulo do projeto: “ORGANIZACOES DA SOCIEDADE CIVIL E A
FORMULACAO DE POLITICAS PULICAS PARA O CONTROLE DO
CANCER DE MAMA NO BRASIL: um estudo sobre a Federacdo Brasileira de
Instituicbes Filantropicas de Apoio & Saide da MAMA (FEMAMA)”

Vocé esta sendo convidado(a) a participar da pesquisa “ORGANIZACOES DA
SOCIEDADE CIVIL E A FORMULACAO DE POLITICAS PULICAS PARA O
CONTROLE DO CANCER DE MAMA NO BRASIL: um estudo sobre a Federacéo
Brasileira de Instituicdes Filantropicas de Apoio a Saude da MAMA (FEMAMA)”.
Antes de decidir se participara, é importante que vocé entenda porque o estudo esta
sendo feito e o que ele envolvera. Reserve um tempo para ler cuidadosamente as
informacBes a seguir e faca perguntas se algo ndo estiver claro ou se quiser mais
informacdes. N&o tenha pressa de decidir se deseja ou ndo participar desta pesquisa.

Este estudo é parte da tese de Doutorado em Politica Social da Universidade
Federal Fluminense, doutoranda Thaislayne Nunes de Oliveira. O objetivo da pesquisa é
analisar as estratégias construidas pela FEMAMA para influenciar a agenda do
Ministério da Saude no tocante ao cancer de mama. Desse modo, pretendemos dar
visibilidade ao processo de formulagdo das politicas de controle do cancer de mama.
Com a participacdo nesta pesquisa, vocé sera submetido(a) a uma entrevista onde tera
de responder algumas perguntas. O critério de inclusdo e selecdo da sua participacao é
sua relacdo com a instituicdo pesquisada, a FEMAMA ou com o desenvolvimento de
politicas de controle do cancer de mama no Brasil.

A sua participacdo é voluntaria, conforme seu desejo e posterior autorizacao.
Cabe ressaltar, que sua identidade sera preservada. Mas, considerando que precisaremos
analisar os dados, utilizaremos o auxilio de um gravador para registrar a entrevista e
garantir suas respostas na integra.

Vocé é quem decide se gostaria de participar ou ndo deste estudo/pesquisa. Se
decidir participar do projeto “ORGANIZACOES DA SOCIEDADE CIVIL E A
FORMULACAO DE POLITICAS PULICAS PARA O CONTROLE DO
CANCER DE MAMA NO BRASIL: um estudo sobre a Federacdo Brasileira de
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Instituicdes Filantropicas de Apoio a Salide da MAMA (FEMAMA)” vocé devera
assinar este Registro e receberd uma via assinada pelo pesquisador, a qual vocé devera
guardar. Mesmo se vocé decidir participar, vocé ainda tem a liberdade de se retirar das
atividades a qualguer momento, sem qualquer justificativa. Isso ndo afetara em nada sua
participacdo em demais atividades e ndo causard nenhum prejuizo. Ademais, a qualquer
momento vocé poderd interromper para questionar sobre o desenvolvimento da mesma.

Caso vocé aceite participar, a pesquisa consistird em aplicacdo de questionario
com perguntas previamente estruturadas e a sua participacdo se dara a partir das
respostas a tais questfes. De modo que ndo h& previsdo de despesa ou qualquer outro
tipo de investimento, apenas o seu desejo em aceitar participar desta pesquisa.

De acordo com as resolucdes 466 e 510 do Conselho Nacional de Saude, todas
as pesquisas realizadas envolvem algum tipo de risco, mesmo que minimos. Ainda que
ndo pretendamos, a execucao da pesquisa podera trazer desconforto ou constrangimento
ao participante, de modo que os pesquisadores ratificam que a pesquisa é de cunho
individualizado e que sera preservado sigilo das informac6es recebidas, bem como cada
participante possui autonomia de responder as perguntas feitas e/ou desistir da
participacdo durante o respectivo desenvolvimento.

Em tempo, 0 seu aceite e participacdo ndo beneficia apenas o desenvolvimento
desta tese de Doutorado, mas incidi positivamente nas contribuicbes do processo de
formulacdo das politicas de controle do cancer de mama. Para tanto, iremos retornar aos
pesquisadores as informacOes coletadas e o0s resultados da pesquisa serdo
disponibilizados no site do Programa de Politicas Sociais da UFF
(http://politicasocial.uff.br/).

A pesquisa sera realizada tdo somente com a anuéncia e concordancia dos
envolvidos. E reiteramos a garantia do sigilo das informac6es prestadas, bem como a
informacdo de desisténcia do participante, que em qualquer tempo podera revisar suas
respostas e também a sua participacdo nesta, inclusive sem qualquer prejuizo ou

justificativa prévia.

Responsaveis pelo Projeto: Thaislayne Nunes de Oliveira e Monica de Castro Maia
Senna.
Telefone para contato: (21) 98779-1694 (Thaislayne).

Instituicdo a qual pertencem as pesquisadoras: Universidade Federal Fluminense,

Escola de Servico Social, Doutorado em Politica Social.
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E caso queira, pode fazer contato com o Comité de Etica em Pesquisa em
Ciéncias Sociais, Sociais Aplicadas, Humanas, Letras, Artes e Linguistica (CEP —
Humanas) — Campus da UFF da Praia Vermelha — Instituto de Fisica — 3° andar (Torre

nova) Telefone: (21) 2629-5119 — E-mail: cephumanasuff@gmail.com.

Desde j& agradecemos a sua colaboragdo.

Obrigado por ler estas informacdes. Se deseja participar deste estudo, assine este
Registro de Consentimento Livre e Esclarecido e devolva-o ao(a) pesquisador(a). Vocé
deve guardar uma via deste documento para sua propria garantia.

1 — Confirmo que li e entendi as informagdes sobre o estudo acima e que tive a
oportunidade de fazer perguntas.

2 — Entendo que minha participacdo € voluntaria e que sou livre para retirar meu
consentimento a qualquer momento, sem precisar dar explicacdes, e sem sofrer prejuizo
ou ter meus direitos afetados.

3 — Concordo em participar da pesquisa acima.

Nome do participante:

Assinatura do participante:

Data: / /

OBS: Duas vias devem ser feitas, uma para o usuario e outra para o pesquisador.
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APENDICE E:

ROTEIRO PARA ENTREVISTA COM FEMAMA

Antes da entrevista: falar dos objetivos do estudo, agradecer disponibilidade, falar da
aprovacdo no Comité de Etica e dos cuidados éticos tomados, pedir autorizacdo para

gravar e colocar como pode devolver os resultados do estudo.

1. Fale um pouco da trajetdria da Maira até chegar a FEMAMA.

2. No tocante as acGes em relacdo ao cancer no Brasil, observamos uma forte e
historica atuacdo das associacOes e organizacfes da sociedade civil. Por que a
criagdo de uma federagdo? O que motivou sua criagdo? O que a federagéo traz
de diferente em relacdo a atuacdo entdo existente? H& outras experiéncias em
outros tipos de cancer ou fora do Brasil?

3. Relate como se deu o processo de criacdo da FEMAMA.

4. Quem participa da FEMAMA (associac¢Bes/ individuos interessados)? Como as
associacOes se filiam? Existe algum critério para filiagdo? Qual o perfil das
associacOes filiadas? Essas associacdes sdo compostas por profissionais de
saude? De que areas, especialidades? Que outros segmentos participam
(mulheres usuarias, gestores, etc.)? Ha representacdo em todos os estados do
pais?

5. Como estd estruturada organizacionalmente a FEMAMA? Que profissionais
atuam? De que recursos disp6e (humanos/ materiais/ financiamento/ capacidade
instalada? Quais as fontes desses recursos? Que servicos a FEMAMA oferece?

6. Quais as prioridades da FEMAMA? Como essas prioridades sdo definidas?
Como se da a articulacdo com as associadas?

7. Quais as frentes de atuacdo da FEMAMA? No tocante, se houver, a: a) prestacao
de servicos de saude; b) realizacdo de estudos e pesquisas sobre o cancer de
mama; ¢) e capacidade de influéncia na construcao de politicas para controle do
cancer; d) capacitagdo de profissionais e/ ou organizacfes para atuar na questdo
do cancer de mama; e) suporte social a mulheres com cancer de mama (ex.:
apoio psicologico, grupos de apoio, orientacao juridica, suporte material etc.); f)
campanhas de conscientizacdo/ divulgacdo do publico em geral; g) suporte as
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8.

10.
11.

12.

13.

14.

entidades filiadas; h) outro tipo de atuacdo? Que estratégias sdo desenvolvidas
em cada uma dessas frentes existentes?

A FEMAMA possui parcerias/ articulacdo com organizacfes internacionais que
atuam na questdo do cancer de mama? Que parcerias sdo essas? Como elas séo
desenvolvidas?

Como a FEMAMA entende sua atuacdo em termos de advocacy? Como se
articula/ relaciona com o Ministério da Saude? Conselho Nacional de Saude?
Poder Legislativo? Judiciario? Midia? Corporacdo medica e profissionais de
salde? Gestores estaduais e municipais? Que estratégias utiliza para se
relacionar com esses setores?

Quais as principais dificuldades enfrentadas para o exercicio do advocacy?

Que acbes/ conquistas podem ser atribuidas ao advocacy exercido pela
FEMAMA?

Em relacdo especificamente a “Lei dos 30 dias”, como se deu a atuacdo da
FEMAMA para sua aprovacao? Que estratégias empregou, que recursos
utilizou, com que setores/ segmentos/ pessoas se articulou? A lei aprovada
atende ao que a FEMAMA prop6e?

Vimos que a FEMAMA tem assento no CNS. Desde quando a FEMAMA atua
nesse Conselho? Por que acha importante participar? Participa de que
comissdes/ GT? Que acBes desenvolve? Como Vvé a atuacdo do CNS? E como vé
a atuacdo da FEMAMA no conselho?

Quais as perspectivas e desafios que se colocam para a FEMAMA nos préximos

anos?
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APENDICE F:

ROTEIRO PARA ENTREVISTA COM REPRESENTANTE DA ONG RECOMECAR
(ASSOCIADA DA FEMAMA)

Antes da entrevista: falar dos objetivos do estudo, agradecer disponibilidade, falar da
aprovacdo no Comité de Etica e dos cuidados éticos tomados, pedir autorizagdo para

gravar e colocar como pode devolver os resultados do estudo.

1. Fale um pouco da sua trajetoria antes da criacdo da Recomecgar e como surgiu a
ideia de fundar a ONG?

2. Como conheceu a FEMAMA?

3. Como percebe a necessidade da filiagdo da sua ONG a FEMAMA? Quais 0s
beneficios que percebe?

4. Como se da a pauta do cancer de mama, também envolve a discussao sobre as
diferentes realidades das mulheres brasileiras?

5. Sobre o advocacy e a proposta da ONG é trabalhar com desenvolvimento do
advocacy. De que maneira percebe a atuacdo da sua instituicdo neste cenario?

6. Com relacdo mais especificamente a “Lei dos 30 dias” considera a participagdo
da ONG Recomecar e da FEMAMA no processo de aprovacdo? Nos conte

como?
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APENDICE G:

ROTEIRO PARA ENTREVISTA COM AUTORA DO PROJETO DA “LEI DOS 30

N

DIAS” — DEPUTADA FEDERAL CARMEN ZANOTTO

Antes da entrevista: falar dos objetivos do estudo, agradecer disponibilidade,
falar da aprovacdo no Comité de Etica e dos cuidados éticos tomados, pedir
autorizagdo para gravar e colocar como pode devolver os resultados do estudo.

Fale um pouco da sua trajetéria profissional e politica.

O que motivou sua proposicao ao PL que deu origem a “Lei dos 30 dias™?

Como se deu a tramitacdo desse PL até sua aprovacgdo final? Que mudangas
foram realizadas? Quais as principais dificuldades encontradas na tramitacdo e
aprovacao do PL? Que resisténcias foram encontradas e por parte de quem? Que
apoios recebeu?

Havia outros PL sobre o tema em tramitacdo no Congresso. O que diferencia o
PL de sua autoria dos demais existentes?

E em relacdo aos adendos e apéndices introduzidos durante o processo, Como a

sra. v&? Em que eles alteram a proposta original?

Na elaboragdo do PL, contou com alguma assessoria ou consulta sobre seu
contedo? Em caso afirmativo, quem participou desse processo? E de que
forma?

Conhece alguma organizagdo da sociedade civil que atua em prol da temética do
cancer de mama? Qual? Possui alguma vinculacdo a essas organizagdes? De que
forma essas organizac6es contribuiram para a construcdo da “Lei dos 30 dias™?
E especificamente em relacdo a FEMAMA (caso ndo tenha citado na questdo
anterior), a sra conhece a FEMAMA? Como Vé a atuagdo dessa Federacdo? De
que forma a FEMAMA tem atuado em prol da temética do cancer de mama? De
que forma a FEMAMA contribuiu para a construcdo da “Lei dos 30 dias™?

A sra. como parlamentar tem acompanhado a implantacdo da lei? Identifica

avancos e dificuldades para que a lei seja, de fato, operacionalizada?

10. Que agOes/ projetos a sratem como prioridade na agenda parlamentar?

11. Gostaria de acrescentar algo que nao foi perguntado?
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APENDICE H:

ROTEIRO PARA ENTREVISTA COM REPRESENTANTE DA FEMAMA NO

CONSELHO NACIONAL DE SAUDE

Antes da entrevista: falar dos objetivos do estudo, agradecer disponibilidade, falar da

aprovacdo no Comité de Etica e dos cuidados éticos tomados, pedir autorizagdo para

gravar e colocar como pode devolver os resultados do estudo.

Perguntas para atual representante da FEMAMA no CNS:

o B~ w D

Fale um pouco sobre a sua trajetoria profissional.

Como se deu a aproximacdo com a FEMAMA?

Qual a motivacéo para representar a FEMAMA no Conselho de Saude?

Como se da a participacdo no Conselho representando a FEMAMA?

Com relagdo mais especificamente a “Lei dos 30 dias” considera a participagado
FEMAMA pela via do Conselho Nacional de Saude? Se sim, quais foram as
estratégias utilizadas?

Atualmente, vocé é membra da CISMU. Pode falar sobre o processo de

construcdo das politicas para controle do cancer de mama para as mulheres?

Perguntas para Assistente Social, ex-representante do CFESS (gestdo 2016-2020) no

CNS:
1_

2-

3-

Como vocé percebe a representacdo de uma instituicdo no Conselho Nacional de
Saude?

Acredita que as institui¢fes da sociedade civil interferem no processo da politica
publica? Percebeu isso enquanto esteve no CNS? De que maneira?

Conhece a FEMAMA? Pode falar sobre o processo de atuagdo da FEMAMA ou

de outra OS nas reunides do CNS?
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ANEXO 1: Aprovacao comité de ética — plataforma Brasil
(Disponivel em: plataformabrasil.saude.gov.br/)

UFF - UNIVERSIDADE
FEDERAL FLUMINENSE -
PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESGUISA
Titulo da Pesquisa: ORGANIZACOES DA SOCIEDADE CIVIL E A FORMULAGAD DE POLITICAS

PULICAS PARA O CONTROLE DO CANCER DE MAMA NO BRASIL: um estudo
sobee a Federacao Brasileira de instbdpbes Filanfropicas de Apoio & Sabde da MG,

(FERLARAA)
Pesquisador: Thaislayme Hunes de Clivera
Area Temitica:
Versdo: 1

CAAE- 53081921 5 0000 8160
instituicio Proponente: Programa de Estudos Pds-Graduados em Palibica Social
Patrocinador Principal: Financiamento Propria

DADOS DO PARECER

Mdamoro do Parscer: 51588 741

fAprosentagio do Projedo:

Esle projeto de pesquisa fol comsfruido com a finalidade de subsidiar a elaboracda de tese de Dowlorado a
ser apresentada ao Programa de Estudos:

Pds-Graduados em Polibca Sccial da Universidade Federal Fluminense. Tem como tema central a
consbrucdic de polificas poblicas oe atenclio &0

cancer de mama no Brasil, com foco na alsagso das chamadas arganizagies da sociedade civil, mais
especificamente da Federacdo Brasileira de

InstituigBes Filandrdpicas de Apoic 4 Sadde da MAMA [FEMAMA]. O objslive central & analisar as
esfratégias construldas pela FEMAMA para

influenciar a agenda do Miniskério da Sadds no locants ao cincer de mama.

Az informapdes elencadas nos campos “Apresentagda do Projedo”, "Objetvo da

Pesquisa® & "Avaliagdo dos Risoos e Benefioos” foram refradas do arquiva

indrmagtes Basicas da Pesquisa (PB_INFORMACOES _BASICAS DO PROJETO e Projeio Dewihado).
Objetivo da Pesquisa:

Objetreo Primano:

= Analsar as esbratégias construidas pela FEMAMA para influenciar a agenda do Minisiério da Satde no

lccanie ao cincer de mama

Enderscs:  Fom P de Piles, o 158, inslbisls de F s (Tome Mova), 3° ander - Cempus de (Pras emsiba

Bairrn:  GRAGEE TA CEF: 24 310-348
uF: fu Municipie: HITERD
Tabrlene: (3100305119 E-mait:  abrshomenas comileiicd uf b

g 01 e £
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Contruacho 3z Parecer 4 €2

UFF - UNIVERSIDADE
FEDERAL FLUMINENSE -

744

Consideragtes sobre os Termos de apresentagdo obrigatoria:
Vide campo Conciusdes ou Pencéncas e Lista de hadeguagdes

Conclusbes ou Pendénclas e Lista de Inadequagdes:

Protocolo aprovado

QBraa ™™

Ressaltase que cabe a pesquisadora responsavel encaminhar os relatonos parciais e

final da pesguisa, por meso da Plataforma Brasil, via notiicagdo do Spo “relatdno” para
serem devidamente apreciadas no CEP, conforme Norma Operacional CNS n*. 00113,

em X1 24d.

Consideragtes Finals a critério do CEP:

Este parecer fol elaborado basecado nos documentos abalxo relacionados:

[ Tipo Documento Arquivo Postagem Autor

Informactes Basicas| PE_INFORMAGOES_BASIGAS DO _P | 021172021 Aceno

do ROJETO 1852438 pdf 08:24:56

TCLE ! Termos de  |RCOLE.docx 09/11/2021 | Thamslayne Nunes de] Acemo

Assentmento / 08:23:56 |Obveia

Justiicativa de

'mmmw peojeto. docx 05112021 | Thaslayne Nunes de| Acero

Brodrura 08:23:45 | Obveira

B R T T Y Ry B a e

m m_de_mlo.ptﬁ 0&% Myne Nunes de| Acemo
08:15:08 | Obveira

Situagdo do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagdo da CONEP:

Nao

Endersge:  Mum Paoac da Pitem »* 158, Inaticlo de Fleca (Tore Nown) 3 endar - Carrpus da Pras Vermeha
CEP- 24210-348

Emalt: stotrrranes corsledied u¥ b
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ANEXO 2: integra do Projeto de Lei 275/2015
(Disponivel em: www.camara.leg.br)

Camara dos Deputados

PL 275/2015

Autor: Carmen Zanotto

Data da 10/02/2015
Apresentacdo:

Ementa: Altera a Lei n® 12.732, de 22 de novembro de 2012, que "dispde
sobre o primeiro tratamento de paciente com neoplasia maligna
comprovada e estabelece prazo para seu inicio”, para que os
exames sejam realizados no prazo de 30(trinta) dias.

Forma de Proposicao Sujeita a Apreciacao Conclusiva pelas Comissdes -

Apreclacdo: Art. 24 1l

Texto Apense-se a(ao) PL-8271/2014.

Despacho: Proposicao Sujeita a Apreciacao Conclusiva pelas Comissoes -
Art. 24 1l

Regime de Tramitacao: Ordinaria

Regime de Ordinaria
tramitacdo:

Em  12/02/2015

191



CAMARA DOS DEPUTADOS

PROJETO DE LEIN®  , DE 2015.
(Da Sra. Carmen Zanotto)

Altera s Lei n® 12.732, de 22 de novembro de
20012, que “dispde sobre o primeiro
tratamento  de peciente com neoplasia
maligna comprovada e estabelece prazo para
seu Inicin’, para que 05 eXames sejam

realizados no prazo de 30Mtrinta) dias.

O Congresso Macional decreta:

Art. 1° O art. 2° da Let 0° 12.732, de 22 de novembro de 2012, passa a vigorar
acrescido do seguinte §3°%

“§3* Nos casos em que a principal hipotese diagndstica seja a de neoplasia
maligna, os exames necessarios & elucidagio devem ser realizados no prazo maximao de
30 {trinta) dias, mediante solicitagdo fundamentada do médico responsavel.” (MR )

Art. 2 Esta lei entra em vigor cento e oitenta dias apos sua publicacio.

JUSTIFICACAQ

(0 Projeto de lei que submeto novamente & tramitacio nesta Casa tem o objetivo
de acrescentar um pardgrafo na Lei n® 12.732, de 2012, que “dispde sobre o primeira
tratamenio de paciente com neoplasia maligna comprovada e estabelece prazo para seu
inicio"..

(Juando apresentamos o PL 2878, de 2011 de minha autoria ¢ o PL 3125, de
2012 da awtoria da Deputada Flavia Moares, foram apensados ao do Senador Osmar
Dias ¢ aprovade o Substitutive Global de Plenano que resultou na Lei 12.732, de 2012,
Ma ocasiio ndo incluimos o prazo para o diagnostico e essa auséncia na lei for
adequadamente observada pelo nobre ex-deputade Beto Albuguerque que apresentou
proposigio na legislatura anterior visando complementar a lel ¢ confenir celendade dos
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CAMARA DOS DEPUTADOS

dignisticos quando a hipdtese principal seja a neoplasia maligna, ¢ a realizagio dos
exames necessinos a elucidacde devem ser realizados no maximoe de trinta dias
fundamentada pelo médico responsavel. a gual foi aprovado o parecer da relatora
deputada Elcsone Barbalbo ma Comissdo de Seguridade Social € Familia.

Diesza forma pretendemos garantir a populagio um acesso mais célere aos
exames porjue infelizmente, pam exses pacientes tempo € um bem precicso.

Determinar que os exames do paciente suspezito de portar alguma daquelas
enfermidades sejam concluidos em trimta dias significa fechar a porta da protelagio e
mezlhorar o atendsmenin.

A visia do exposio, espere contar com o apoio de meus ilustres pares para a
aprovagdo do presente progeio.

Sala dox Sessdes. em de fevereiro de 2005,

Deputada CARMEN ZANOTTO
(PPSSC)
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ANEXO 3: Mocéao de apoio Camara Borborema
(Disponivel em: www.camara.leg.br)

00400 045 % 44 /A019-15 go 0l 10 (/) So/E )

A ' 2 u u
Camara Municipal de Borborema
CNPJ 72.917.214/0001-38
SALA DAS SESSOES “WILSON PRESOTTO”
Rua Stélio Loureiro Machado, 27 - Tel/fax: (16) 3266-1368 - CEP 14955-000 - BORBOREMA - SP

Oficio n° 040/2019.
Camara Municipal de Borborema, 25 de margo de 2019.

A Sua Exceléncia o Senhor

DAVID SAMUEL ALCOLUMBRE TOBELEM

MD Senador Presidente do Senado Federal

End.: Senado Federal — Praga dos Trés Poderes — Anexo: 1 — 17° Pavimento

CEP 70.165-900 / Brasilia/DF unte-s¢ a0 processado ¢
4 G0 do
[_ 3!

Em _fbs ¢ /19
&_\ . » (C,L/G——v .
Cumprimentando-o cordialmente, venho por meio deste)Jencaminhar & Vossa Mm
Exceléncia, copia da Mogdo de Apoio n° 04/2019, aprovada por unanimidade pelos
Vereadores da Camara Municipal de Borborema / SP, em sessdo realizada no dia 20
de margo de 2019.

Senhor Presidente,

A Mogdo de Apoio, de autoria do Vereador e Presidente da Camara Miguel
Fontana, visa manifestar o irrestrito apoio e apelo desta Casa para que seja colocado
em votagdo, com celeridade, o Projeto de Lei Complementar 143/2018, que trata do
prazo de 30 dias para realizacdo de exames relacionados ao diagnéstico de neoplasia
maligna.

Sem mais para 0 momento, aproveito a oportunidade para apresentar a Vossa
Exceléncia, protestos de elevada estima e distinta consideracdo.

Respeitosamente,

D

Ml FONTANA

Presidente da Cdmara Municipal
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A - - ; =
weo,  Camara Municipal de Borborema
\ iﬁi‘" « CNPJ 72.917.214/0001-38 |
Ig@ :g" SALA DAS SESSOES “WILSON PRESOTTO” :

|
Rua Stélio Loureiro Machado, 27 - Tel/fax: (16) 3266-1368 - CEP 14955-000 - BORBOREMA - SPJ‘

MOCAOQO DE APOIO N° §‘7// 12019.

Autor: Vereador Miguel Fontana

Mogéo de Apoio ao Projeto de Lei Complementar 143/2018, que trata do prazo de 30 dias para
realizagdo de exames relacionados ao diagndstico de neoplasia maligna.

Senhores Vereadores.

REQUEIRO, na forma regimental, que seja deliberada e aprovada pelo Douto e
Soberano Plenario, a presente MOCAO DE APOIO, visando manifestar o irrestrito apoio e
apelo desta Casa para que seja colocado em votagdo, com celeridade, o Projeto de Lel
Complementar 143/2018, que trata do prazo de 30 dias para realizagdo de exames
relacionados ao diagnéstico de neoplasia maligna.

Excelentissimo Senhor Presidente,

Antes de mais nada, cumprimento-o pelo exercicio da presidéncia do Senado Federal
para os anos de 2019 e 2020, desejando-lhe votos de sucesso.

Agora, considerando ser necessaria a aprovagdo do PLC 143/2018, conhecida como
projeto de lei dos 30 (trinta) dias, €;

Considerando que nos casos em que a principal hipétese diagndstica seja a de
neoplasia maligna e que o projeto de lei complementar trata da necessidade de se fazer
exames elucidatérios no prazo maximo de 30 (trinta) dias, mediante solicitagdo fundamentada
do médico responsavel, para que o paciente possa iniciar seu tratamento.

Posto isto, apresento a presente Mocao de Apoio, visando manifestar o irrestrito apoio e
apelo desta Casa para que seja colocado em votagdo, com celeridade, o Projeto de Lei
Complementar 143/2018, que trata do prazo de 30 dias para realizacdo de exames
relacionados ao diagnéstico de neoplasia maligna.

Ademais, Requeiro a nobre Mesa do Senado Federal para que seja colocada na pauta
de votagéo desta Casa, em carater de urgéncia, o PLC 143/2018, visto a importancia de que a
aprovacéo trard celeridade ao tratamento de neoplasia maligna ocasionando grandes
beneficios ao paciente, aumentando e muito as chances de cura da doenca e reduzindo o
custo do tratamento.

Requeiro, ainda, que apds a deliberagéo, cépia da presente seja encaminhada, ao
Excelentissimo Presidente do Senado Federal e também ao Excelentissimo Presidente da
Cémara dos Deputados, cientificando-os da tramitagéo da presente Mogao.

Camara Municipal de Borborema / SP,‘1_4_qg ‘margo de 2019

Em Apoio:
Mogao de Apoio APROVADA em anica
votagao, em Sessao Ordinaria 0004-2019 de

019

lCémara MunL(ipaI de Borborema
ww.camaraborborema.sp.gov.br
i

Protocqlo N.0 0193-2019

Mocoes 0004-2019 ‘ i L
15/03/2019 14:57:43 é Py
\ - &/
Milton Jodo Vintee “Tsew

Presidente
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00100.048814/2019-15-1 (ANEXO: 001)

SENADO FEDERAL

SECRETARIA-GERAL DA MESA

Brasilia, 4O de abril de 2019.

Senhor Miguel Fontana, Presidente da CaAmara Municipal
de Borborema — SP,

Acuso recebimento, nesta Secretaria-Geral da Mesa, do
Oficio n? 040/2019, de Vossa Exceléncia, encaminhado pela Presidéncia
do Senado Federal. Cabe-nos informar que sua manifestacdo foi
remetida a Comissdo de Assuntos Sociais do Senado Federal para juntada
ao Projeto de Lei da Camara n? 143, de 2018, que “Altera a Lein® 12.732,
de 22 de novembro de 2012, para que os exames relacionados ao
diagndstico de neoplasia maligna sejam realizados no prazo de 30 (trinta)
dias, no caso em que especifica.”.

Atenciosamente,

723 O%mz( Yelo ‘%a/ of //
Hctreo- p Jorad dow OMesa

Nt

ecr

196



ANEXO 4: Mocao de apoio Recomegar
(disponivel em: www.camara.leg.br)

00100 06 6 S69/013-10

030Jo2A0 (/0 /&)

Marcelo de Almeida Frota
De: Recomegar Associacio de Mulheres Mastectomizadas
<recomecar.associacao @hotmad.com>
Enviado enmx segunda-feira, 15 de abnl de 2019 1838
Para: Presidéncia Paulo Augusto de Arauo Boudens,
agenda presidencla@senado leg br
Ce: Procuradoria Especial da Muther; Sen. Nekinho Trad;
dep carmenzanotio @camara leg.be belisiva di@gmailcom
Assunto: agradecimento
Anexos: msoomrmluctomdossodupdlfo?o ﬂ mom

PLC e
Excelentissimo Presidente do Senado Federal, Senhor Davi Alcolumbre"*_343 g

E com grade satisfagao que enviamos este e-mail, : <

Est4 na pauta do Plendrio do Senado Federal de amanha, dia 16 de abril, o PLC 14372018, =™ =c
conhecido como PL dos 30 dias, que ira alterar a Lei n® 12.732, de 22 de gé 2
para que os exames relacionados ao diagnostico de neoplasia maligna red d
de 30 (trinta) dias, no caso em que especifica.

Gostariamos de agradecer imensamente Vossa Exceléncia por apoiar a caunap : uhroRam
de Urgéncia e a matéria no plenario do Senado Federal. O apoio de Vossa Exceld
sendo fundamental para avangarmos na aprovagao deste importante Projeto

Desde 2017 a Recomegar - Associagdo de Mulheres Mastectomizadas de Brasilia trabalha
pela aprovagao da matéria no Congresso Nacional, com o apoio da Deputada Carmen Zanotto
(autora do Projeto de Lei) e da Femama - Federagao Brasileira de Instituigdes Filantropicas de
Apolo & Saide da Mama. Temos também o apoio da Procuradona Especial da Mulher no
Senado, da Frente Parlamentar Mista da Saide e da Frente Parlamentar em Prol da Luta Contra
o Cancer da Camara dos Deputados. Destacamos também, o apoio do Senador Nelsinho Trad
(relator do projeto de lei no Senado), do Senador Romério, do Senador Otto Alencar, da
Senadora Zenaide Maia e da Senadora Mara Gabrill, entre outros parlamentares que se
sensibilizaram com a causa.

Caso Vossa Exceléncia tenha interesse em conhecer mais do nosso trabalho em prol da matéria,
segue anexo documento de Retrospectica da tramitagao do PL dos 30 dias no Congresso
Nacional, com fotos e matérias de TV da atuagdo da Recomegar em cada etapa da tramitagéo

Eu e outras sobreviventes do cancer, iremos acompanhar a votagio amanha. Eu gostaria multo
de presentear Vossa Exceléncia com o meu livro O Grande Encontro, langado ano passado na
Camara dos Deputadoes e no Senado, e se possivel, tirar uma folo com Vossa Exceldncia.
Agradecemos a aleng30.

Respeftosamente,

Joana Jeker dos Anjos

Presidente e Fundadora

Recomecar - Associacao de Mulheres Masteclomizadas de Brasiia
+ 55 61 99961-0601 e 3244.1873

Facebook: RECOMECAR ASSOCIACAQ

You tube: hitps./iwww youtube com/channelUC_CnBDHKS0e-
KICTKDOnu2wivideos ?sort=dd&shelf_id=08&view=0

Site: www. recomecar,org

1
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SEMADD FEDERAL
SECHETARIAGRRAL I MESL

Brasilia, <9 de abril de 2015,

Senhora loana Jeker dos Anjos, Presidente da Recomecar
— Aggociaglo de Mulheres Mastectomizadas de Brasilia ,

Acusn recabiments, nesta Secretaria-Geral da Mesa, do
a-mail @nviado em 15 de abril de 2019, de Yossa Senhoria, encaminhado
pela Presidéncia do Senado Federal,  Cabe-nos informar que sua
manifestagio foi remetida para juntada ao Projeto de Lel da Camara ne
143 de 2018, que “Alera o Lei n® 12.732, de 22 de novembra de 2012,
para que os exames relacionados oo diogndstico de neapiasia maligng
sefarn reakeodos no prazo de 30 firinta] dies, no cosa em que especifica”.

Para consulta, a matéria encontra-s disponivel em:

hittos: a2 5. senado. leg brfweb/atividade,materias /- materia 134368,

Atenciosamente,
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ANEXO 5: Mogéo de apoio Camara Descavaldo-SP
(Disponivel em: www.camara.leg.br)

00100 2] 0 +He [20pm.a

A7 OlLoTIHNO
r:-/&o(;)

Camara Municipal de Bescalvado

Ercads & S Pnkr

Descalvado, SP, 18 de junho de 2019,

Junts-za exdo
Oficio. n.” 94/19 o & “
Referente: Mogio de Apoio n* 02/19 MAYD, de_BjF

EMOF‘, [} &‘
Jagé Bo m:
m"' \‘d‘lnfﬂ Sty

Por intermédio deste, encaminho & Vossa
Exceldncia a Mocio n” 02/19 (anexo), de minha autoria, em apoio a
tramitacdo legislativa do Projeto de Lel n® 143, de 2018, de autoria da
Deputada Federal Carmem Zanotto, que altera a Lel n* 12.732, de 22 de
novembro de 2012, para que 0s exames relacionados ao diagnéstico de
neoplasia maligna sejam realizados no prazo maximo de trinta dias.

Referida proposicio constou da pauta da
2 Sessio Ordindria, realizada em 17.06.2019 e recebeu o apoio de todos

Vereadores desta Casa.
Respeltosamente,
smmsruidﬁé RICCI
Presidente da Cimara
A Sua Exceléncia

PRESIDENTE DAVI ALCOLUMBRE
Senado Federal - Praca Dos Trés Poderes
Brasilia - DF

CEP 70165-900

Han Frostdosss Konnarly, 675, Batrre Nove Jarshm Sefow - PABEX: (19) SSRI-9209 <« CNPS: SLO21. 6470000 2%
Sl camaradeicadaido g gon e
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b & S Pass

Lido em Sessdo

PROPOSITURA: MOCAO DE APOIO n.*: 02/19

EMENTA:
MANIFESTA APOIO A APROVACAO DO PROJETO DE LEI N.* 14372018
QUE TRAMITA NO SENADO FEDERAL E ESTABELECE QUE OS EXAMES
RELACIONADOS AO DIAGNOSTICO DE NEOPLASIA MALIGNA SEJAM
REALIZADOS NO PRAZO DE 30 (TRINTA) DIAS, VISANDO OFERECER A
POPULACAO UM ACESSO MAIS CELERE AOS RESULTADOS E.
SOBRETUDO, AUMENTAR AS CHANCES DE CURA

Sr. Presidente:

- CONSIDERANDO gque osta om tramite no Senado Federal o Propto de Lei
da Camara n® 1432018 (Prowto de Lel 2742015), de autoria da nobre
Deputada Federal Carmem Zanotto, que atera a Let n* 12732, de 22 de
novembro de 2012, para que os exames relacionados ao diagndstico de
necplasia maligna sejam realizados no prazo de 30 (Vrinta diss),

« CONSIDERANDO que o gue s pretende é garants & populacio um acesso
mais chlere 808 exames porque, Infelizments, para 0ssSes packntes, um
dagnistico tardio pode diminuir a possibdidade de cura e até levar ao &bito,

- CONSIDERANDO tratar-se de matéria em sindonia com 0 armgo 196 da
Constituigio Federal que dispde que a salde & dreillo de t0dos @ dever do
Estado, garantdo mediante politicas scoais € econdmicas que visem a
reducdo do risco de doenca @ de oulros 8Qravos @ a0 Acesso unwersal e
igualitdno &5 agdes @ SenICos PDAra SUA PrOMOCa0, Protecao e recuperagio

S cwemaredeyoafvade sy gee M

Uamara Municipal de Bescalvado

1912 NN $04042 NTTCL)

e NG AT YA R

Raw Froskdowne Konwmady, 075, Balvrw Novwr Jordion Boldvn « PARNX (19 25839299 L CONPJr 360218000029
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Camara Muvicipal de Bescalvado

et e Nk M

- CONSIDERANDO que, de acordo com a tramitagdo constante no sito
eletrdnico do Senado Federal, 0 progto estd pronto para deliberacho do
plenario,

- Nassas condigtes, REQUEIRO & Mesa Diretora desta Casa Legislativa pelos
meics regimentais, 56{a aprovada 8 presante Moglio de Apoio para aprovagio
do Progelo de Les da Camara n® 14372018 que estabelace que o8 exames
relacionados a0 dagnistico de necplazia malgna sejfam realizados no prazo
de 30 (tinta) dias, em trameacao no Senado Federsl. encaminhando-se o
presame para o Excelentissimo Senhor Presidente do Senado Federal Davi
Alcolumbre e 48 Liderancas Partiddrias daguela Casa Legislativa para que
oferacam atengao espacial &, s& possivel. maior caleridade na tramitagio da
proposta,

Plenario Vereador Mario Joaguim Filla,
em 06 de junho de 2019,

-
§2

Tt Prosiienie Kennady, 475, Badere Nova Jardive Betdan - PANX: (19) JSEIVI00 - CNPJ SLOZE 600 )08
S camevndbo s advaddn s gov e
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ANEXO 6: Mocéao de apoio Recomecar
(Disponivel em: www.camara.leg.br)

O0HOT U TT LI fapm. o1
a7 af 0F. Ao

Marcibo de Almeida Frota L2/ Co/m)

Dhec Recomeca’ Bssodiacio o Mulieres Masieoomizied
<rECHMECH O acaDhotmral oom =

Ervelmdo #m saguiela-feira, 1 de padbe de 2019 1200

Fara: Presicdenom Paule Augumo G Arsgo Boudens; Froouradona Especal da
Mulhir; San Hebinha Trad, dep carmenzanotioiicamara Jeg br Sen. Mekinho
Trad

e Comunicagio Femama Thals, institucional @femama.sng br

Al aficia slicitancc: spoio pars wolsgho do PLE 143 de 2018

AN TS Oficio O009-2000 - Predickinda do Senado vitagio PL 30 ol ol

ExcedantE=ims Prasidenis do Senado Federal, Senhor Dayi Alcoumine,
Bom dial £ com prade satisfagao qua enviames este e-mail.

Scu sodiravivanta do cAnces de mama ¢ alivista na causs do chneer. Repressnis ONGs &
pacanbas onopldgieos 88 odo ¢ pais. Em nome das pesscas que liveram, que Bm e que terdo
CAMNGAr, sague AREED aficio BolicRands & apoed & Vossa Exceléncia para mclus®&a na ordemn do
dia do Plendno do Senade Federal do PLE 1432018, conbacikdo como PL dos 30 dias, gue ird
alterar a Lal n® 12,732, da 22 da novernbm de 2012, para que o8 axames ralacionados. ao
dingnisiico da necplasta maligna segam realizados no prazo de 30 (rima) dias, no caso em gue
aapacifica.

Dut?tﬁmmm:mmluawhpmmm:ténamﬂlwmmparaamwml;m
brasikira. ,
p i e, S dagg E‘r'(-':":'.-.'ln @

Joana Jeker dos Anjos e d“-trﬂ!__,:;
Presidenis @ Fundadom

Fecomacar - Associacio de Mulheres Maglectomiradas de Brasika
+ 50 61 SEeG1-0601

Facabook: RECOMECAR.ASSOCIACAD

1 Alfjusly
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omecar
Oficio »* (02019
Brasiia, 01 d¢ julbo de 2019
A wus Excelincia, o Seshor Davi Alcolumbes
Prosidente do Seaado Fedenl

Assunto: Solicitaplo de apeio purs votaghe ¢ aprovache do PLC 1432013
Excckmtiedmo Senhor Prosidonse do Sesmdo Foderal,

A Recomegur - Associagho de Mullores Mastoctomizadas @0 Brasdle, institeida cm 23 de
Agosto de 2011, e cadestadn no ONPJ sob o n® 14,241 925100139, sediads emn Brawlis/ DF, no Hras -
Hospital Regioead dx Asa Norte, 6 ums organizaglo soolal see fins loceativos, com finalidade assitenaial
¢ do prevengio 4 sakde. Temos como um de noesce chietivos, flumciar ¢ apoier o foomuleglo da
politica piblica na deea da sedde s porar & garastia da stangio & saide da muiher,

Dade 2017, trabalbamos pola speovaglo 00 Congresso Nacieaal do PLC 14028
conhecido como PL dos 30 diss, com apoic ds Formmma - Fedorago Bramsilelra de Iastinelgles
Fllanmropices ¢ Apcio & Salde da Moamua, institnigho quo congrega T ONGs de epoio o pacieste
oscokigico am | § extados ¢ Disrieo Pederal, Contamos tamdén com © apoio da Procursdoria Eepecial da
Mulber no Seowdo, da Fronse Perlamestar Mista da SeiMde ¢ da Fresie Pardumnostar em Frol da Lata
Coomra o Cinoer da Clmara dos Depunados.

Atimmos justo & CSSF — Comissio de Segurkdade Scokd ¢ Familia, onde comseguines a
speovache daqueln msacia, ¢ tnbalamos andsemente peea que os Similes legislatives Soxsem
cumpnidos aod alcangeemos a wotsglo 0o plenkrio na Clear des Deputados, am Regime de Urgiocia.

O referido Projeso de Lot ablore & Lei o® 12732, de 22 de novenbro de 2012, pors que oo
exmnes relacionados so diggndesion de neoplasi maliges sejam realizados 0o poazo de 30 (trinta) dias, 0o
a8 oo que especifica. O eatlio PL 27572015, de autoria da Deputada Carmen Zanomo, foi aprovado pely
Cinara do Deputados Fodersd oo 12 de dezzmmbro de 201§, segeindo pors samitagio ne Seaado =0b novo
stmern, PLC 14N2018, No dia 10 de abeil de 2019, apds & amiculego da Recomepar, o madéria foi
aprovads ma CAS - ComissSio do Assumios Soclals, ¢ seguls em regime de wpfncis pers volsglo 8o
plendeio do Sesado Federal, No dis 16 de alwil o PLC 1412013 foi retinado da pasts de virtagho do
plendeio do Sesmdo. Em seguida, houre antendinentn com o Goverso Fedenal, com » spreseataglo da
omenda pelo Seaador Nalsinho Trad. A metdeis ageanda lachisdio na ordem do dia para ser woeada,

O disgediico degil suments o5 hances de cur do Glesoer. Quando e viger, 0 PLC 1432018
determinarni gee 0 perindo calre x wopeits do clacer ¢ 4 waa confinmacho en bidpeia ra sode pdblica de

Meoorsoper - Aoecagio de Mulacrs Muotochornsmados de Bl by
mma&smm:qrmuum
Eadespo acabionentn: Fospiod) Regiondd O Ase Nere, andudabivie 1* mde
Foom: $51) 995610601 ¢ 1084 15T
Imerer e TS rraloe
W N N

203



> .8

i Recomecar

eaid e eltrapase wm mes Hoje o i em preao delisde pon o redescie do coames o cossulias qua
bevemn & confinmagse do cinoer medissie sispeie. (0 oljdive de ae edipalar o pron mdxinan d eviter
i o ekt evolos durmie & ivedigacis, levendo § necesudade de mvismesis mals complena,
imvnEYs B s, bem com a0 sumesig da memakdade poli docigi

fsalmenta, muberes. disgnosticsdss. com ohnosr & faima pol ewenplo, o esligio
IVE EOOTN-SE T Mkl pRopohs o lospitain du rede piklica do quo em hospitais & rede
preeade. Ainda, spesr de ser cossidersdo un cinosr do selalhvmems bosi progaialion s disgnoatioalo
@ frwisdo oporlaiETEsRie, & RN O monalidele por clacer do mama costimuam cleades no Firesil,
muin prresvelmonie porqoe & S vinds § disgrogicsds am esnigios svangados’ |

Em 200%, o Trbuml de Contas & Umilo {TCUR realizon wme ardlse das APAC
| Autrizagio de Froomlimening de Al Complexidads) procosesdss. i) MEsmo G80 & revelon qis §0L.59%
ds cEmien necnkipicns fomm disgnesticadon om ssisd ienento svengsdio, niveis 7 & &, dimnsindo s
charces da cora da deengs. Ot ssudn, hasesdo sn dados de ealiios 0 win glans & il privado.
axdimng qua, ssite T & 000, o ratamento do clecer om estiglos avinpadicy seia e S0 Ve
i G o G e S, TRRTe0S R bendies Timeern detortadn & door ma B iraciad '

Lismes @ oulros WvemaTencs spoAiing pana @ neceasidale da realisepie de diagndelios
preion: do clnos s & reduglio de castes an alamenics, aumesin da sobrevids o qealidade de vida
dod pac HBRres & ConSEJiETIE SUMRETC B Comiibukde do FIB dacionil, antie o,

Drlie disso, costando (om & seasililidade de Vo ExoelEmiin quanie o boma ¢ cerlok de
#ou cmpenho, conbamds oom & s apeio pare inchade oo ordem do dia de PLC VAO01E - 50 poosived,
wrriex do pecessn paramenta -, pars gue 8 madinis syw voiads ne plendno do Senado Pederal com a
ek ima celeridade. Alnda, oolocama- s § depos o para maks esole lmennns.

Ciesde j& "ﬁ-.u: afenizio thepenasda £ o apoia.

Fy
Jpans i o ot
ai1E 0]
FPresilezic
b byl o/ e e D TR T T,
'mmqum RN - T e 3
'hﬁ!.l'l'w

A i — & i a4 vhalbores Marsasr s de 1t e
Endosego sooriee: S0 A bk K apt® 8. A S, AraadieTIF
Frioroy sl rwat Heapatal Rrgiouil da dous Mona, ambd listria [ ander
Pt (151 ) R84 10801 o FBHLIETS
B e e Wl i
LLLEL e R ]
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SEmALR FEDERAL
Presdincs

OF [CID N® 771/ 1015, PRESAD
Brasilia, 05 de jisnho de 2009,

A Sanhora

Joana Jeker dos Anjos

Presidents da fAzsociagio de Mulheres Mastectomizadias de Brasilia (RECCHAECAR]
SIS 405, Blecs K, Ap 204, Az Sul

70.239-110 Brasilia/DF

recomece associicanfithatmail cam

Askunto: Solicitaiie de apaio para wachs & aprovagso do PLC n® 1432018,

Senhora Presadere,

Em atengio ao Oficio n® 00472019, de 1% de julha de 2019, dessa Presiddncia, pedo
ipual emcaminha soliclagio de apoio para votagdo e aprovacso do PLE n® 14573048, que enabelace
s, N4 CASOS @M Que & principal hipitese diagndstica seja a de neoplesia maligns, 08 &x@mss
necessdrios 3 eluddagio devem ser realicados no prazo masimo de 20 (tinta) diss, mediante
solictecso fundamentada do médico responsivel, agradego a legitima manifestacio dessa
Associacdo de Mulharas ¢ informo gue, oportunamente, a propasits serd pautada para deliberacio
i Flandria.

Atenclosamente,

Senador Daw Alcolumbre
Presidents da Senedo Federal

Serado Federal — Fresidincia
Praca dos Trés Pedienes - Edficio Frincipal - T, 165-000 Brasia/OF
Teleforas: 455 [61] 3303-3000 2 3009 - presdenpilsenado e br - it fwees danada. gt
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ANEXO 7: Folders produzidos pela Recomecar/[FEMAMA

REALIZACAO

k1

ecomecar

OE BRASILIA

Acolhimento ao publico: Hospital Regional da Asa
Norte - Setor Médico Hospitalar Norte Area Especial
Quadra 101 - Asa Norte - CEP 70710-905 - Brasilia/DF

Fone: (61) 3327-9514
Escritorio: SQS 405 - Bloco K - AP. 204 - Asa Sul
CEP 70239-110 - Brasilia/DF - Fone: (61) 3244-1873
email: recomecar.associacao@hotmail.com
www. recomecar.org/ facebook.comrecomecar.associacao

Diagnéstico do cancer
em até 30 dias no SUS

0 diagnéstico agil aumenta
as chances de cura do cancer.
Se aprovado, o PLC 143/2018
determinara que o periodo
entre a suspeita do cancere a
sua confirmagao em biopsia
no SUS ndo ultrapasse trinta
dias. O objetivo € evitar que o
tumor evolua durante a inves-
tigacao e garantir ao paciente
o direito a maior perspectiva
de sucesso no enfrentamento
da doenga.

PARCERIA

2

Femama

Federacdo Brasilera de Instituicdes Flantrdpicas
de Apoio a Saide da Mama

Rua Ramiro Barcelos 850 - Floresta - CEP 90035-001
Porto Alegre/RS - Brasil - Fone: (51) 3264-3000
email: projetos@femama.org.br
www.femama.org.br/ facebook.com/femamabrasil

Por um
diagnostico
que salve
vidas!

A Recomecar — Associagdo
de Mulheres Mastectomiza-
das de Brasilia - executa,
desde 2016, o projeto PL30
dias: por um diagndstico
que salve vidas, com a par-
ceria da Femama - Federa-
¢do Brasileira de Institui-
¢oes Filantrdpicas de Apoio
a Saude da Mama.

Este projeto articula a
aprovagdo do PLC 143/2018,
que altera a Lei n? 12.732, de
22 de novembro de 2012, para que os exames rela-
cionados ao diagndstico de neoplasia maligna
sejam realizados no prazo mdximo de 30 (trinta)

dias. Foi a partir da
nossa agdo de advocacy
que a matéria entrou na
pauta do dia e foi aprova-
da na CSSF (Comissdo de
Seguridade Social e Fami-
lia da Cdmara dos Depu-
tados); também ¢ resulta-
do da nossa articulagao
junto ao presidente da
Camara, Deputado Rodri-
80 Maia, por meio de Re-
querimento de Urgéncia, a
desapensagdo e votagdo da pauta em plendrio,
com resultado favordvel e encaminhamento
para o Senado Federal.

=
5
®

A sustentabilidade dos sistemas de
salde e a necessidade de priorizar investi-
mentos nessa darea estdo no topo da
agenda politica. A promogao e prevengao

em saude, portanto, tornam-se instrumen- PARLAMENTAR, VOTE A FAVOR DO PLC 143/2018
tos essenciais para a eficacia do Sistema
Unico de Sadde Brasileiro, uma vez que
estrategicamente visam minimizar a
necessidade de acesso a servigos de média
e alta complexidade.

Quando falamos em cancer, a economia
Estudo baseado em dados de usudrios de um plano de  €nquanto o paciente aguarda por atendimento (fonte
saude privado estimou que, entre 2008 e 2010, 0 tratamen-
to do cancer em estagios avangados seria quase oito vezes
mais caro do que se esses mesmos pacientes tivessem

de recursos financeiros para o SUS é ainda
o s cia o N emama.org.br);
mais significativa. O controle do cancer - grams e

grave problema de saide publica mundial Atualmente mulheres diagnosticadas com cancer de

thama em estdgios avancados encontram-se em maior

ndo so6 pelo nimero de casos crescentes
proporgdo em hospitais da rede publica do que em

detectado a doenga na fase inicial. As proje¢des indicaram

diagnosticados a cada ano, mas também
pelo investimento financeiro que é solici-
tado para equacionar as questoes de diag-
nostico e tratamento - deve considerar a
eficiéncia na aplicagao de recursos mate-
riais e humanos. Dessa forma, a ampliagao
de oportunidades de diagnéstico precoce
tem sido considerada a melhor forma de
investimento neste setor.

que os custos de tratamento seriam sete vezes maiores do
que as despesas com agdes de prevengdo. (fonte: observato-

riod: ngia.com. br)

Grande parte dos custos com cancer é decorrente de
tratamento de estagios mais avancados, que demandam
maior quantidade de procedimentos, medicamentos e
permaneéncia nas unidades de sadde (fonte: observatoriode-

0 m.br)

Tratamento agil significa agir com eficacia contra a
doenca, evitando que as chances de cura diminuam

hospitais da rede privada. No SUS, cerca de metade das
pacientes diagnosticadas em 2010, de acordo com o
Tribunal de Contas da Unido, ja estavam com cancer de
mama avangado (fonte: femama.org.br)

Torar o processo diagnéstico mais agil € um dos
fatores que podem impactar na redugdo de casos de
gancer em estagios avangados, uma vez que quanto
thais cedo o cancer é diagnosticado e tratado, maiores
s30 as chances de cura e menos agressivo e dispendioso
€ o tratamento (fonte: femama.org.br)
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R Aniculacéo com o Governo do Distrito Federal paraa

elaboragao e publicagao da Portaria n°350, de 11 de
julho de 2017, que institui e regulamenta o Registro
Compulsorio para os casos de cancer no DF.

R Articulagao para a elaboragao e aprovacao da Lei
Distrital n® 6.317, de 04 de julho de 2019: dispde
sobre a obrigatoriedade de notificacao
compulsoria da neoplasia maligna no Distrito
Federal e da outras providéncias.

R Articulagao para a elaboragao e aprovagao da Lei

Distrital n® 6.389, de 25 de setembro de 2019:
dispde sobre o prazo maximo de 30 dias para o
atendimento com vistas a realizagao de exames
diagnosticos e procedimentos para recuperacao da
saude por meio da Secretaria de Satide do Distrito
Federal, nos casos em que a principal hipotese
diagnostica seja a neoplasia maligna.

R Projeto de advocacy com articulagdo realizada
no Congresso Nacional, que gerou a Lei Federal n®
13.685, de 25 de junho de 2018, que altera a Lei n°®
12.732, de 22 de novembro de 2012, para
estabelecer a notificagao compulsoria de agravos e
eventos em satide relacionados as neoplasias.

R Projeto de advocacy com articulagao realizada
no Congresso Nacional, que gerou a Lei Federal n®
13.896, de 30 de outubro de 2019, que altera a Lei
n°12.732, de 22 de novembro de 2012, para que os
exames relacionados ao diagnostico de neoplasia
maligna sejam realizados no prazo de 30 (trinta)
dias, no caso em que especifica.

2016 - Dia Mundial do Cancer

ACOES ASSISTENCIAIS

R Projeto Doagao de Autoestima: doagao de
protese externa de siligel pos mastectomia e de
sutida adaptado para a protese, para mulheres
mastectomizadas.

R Projeto Doagao de Kit Higiene: doagao de kit
composto de pasta e escova de dente, shampoo e
condicionador, pente, touca, sabonete e hidratante,
para os pacientes do Hran.

R Parceria com tatuadores de Brasilia para

proporcionar a tatuagem de bico e aréola do peito para
pacientes que passaram pela reconstru¢ao mamaria
decorrentedo cancer;

R Bazar de caridade com a venda de roupas a precos
acessiveis para promover a ressocializagao e
promocao da autoestima das associadas da

ecomecar

ASSOCIAGAO DE MULHERES MASTECTOMIZADAS DE BRASILIA

Recomegar.

PARCEIROS INSTITUCIONAIS

%) Femama

& (61)99961.0601

@ www.recomecar.org
recomecar.associacao@hotmail.com
© Ambulatério do Hran, 1° andar
recomecar_associacao_
RECOMECAR.ASSOCIACAO

RECOMEGAR —~ ASSOCIAGAO DE
MUHERES MASTECTOMIZADAS DE
BRASILIA -

A Recomegar - Associagao de Mulheres Mastectomizadas
de Brasilia € uma instituicdo sem fins lucrativos, com
finalidade assistencial e de prevencdo a satide. Desenvolve
um trabalho de reabilitacio emocional, fisica e estética
diretamente voltado a mulher mastectomizada (que teve o
seio removido em funcao do tratamento contra o cancer de
mama), além de orientar e acompanhar a paciente durante
o processo de reconstrucio da mama pelo Sistema Unico
de Satide - SUS em Brasilia/DF.

Buscamos conscientizar a sociedade acerca da importancia
dos cuidados com as pacientes diagnosticadas com cancer
de mama, enfatizando a necessidade da garantia do direito
a reconstrugao mamaria como continuidade do tratamento.
Desenvolvemos atividades de advocacy para articular,
organizar e promover acoes junto ao poder publico, a fim
de contribuir para o cumprimento dos direitos
constitucionais que apoiam as mulheres com cancer de
mama e requerer politicas de salde que promovam a
inclusdo social e o acesso a cidadania.

Em 2011,a Recomegar buscou uma legislacao distrital que
beneficiasse as mulheres mastectomizadas e conquistou a
Lei Distrital 4.761/2012.

Lei Distrital 4.761/12
Art. 1° As mulheres que sofreram mutilacao parcial ou total
de ambas as aréolas decorrente da utilizacao de técnicas
aplicadas no tratamento do cancer de mama terao direito a
drurgia plastica reconstrutiva a ser realizada na rede
hospitalar publica do Distrito Federal.

Art. 3° Para a realizacao da cirurgia plastica reconstrutiva,
sedo utilizados todos os meios e as técnicas necessarias em
todas as suas etapas e especificacdes cientificas,
incdluindo-se a pigmentagao de ambas as aréolas.

RECONSTRUGAO MAMARIA

Vocé sabia: desde 1999, é direito de toda mulher brasileira
reconstruira mama pelo SUS.

Lei Federal 9.797/99
Art. 1° Dispoe sobre a obrigatoriedade da cirurgia plastica
reparadorp da mama pela rede de unidades integrantes do

Sistema Unico de Saude - SUS nos casos de mutilagao
decorrentes de tratamento de cancer.

Lei Federal 12.802/13

Altera a Lei n° 9.797, de 06 de maio de 1999, para dispor
sobre a reconstru¢ao mamaria imediata, quando possivel.

A reconstrucao da mama é parte integrante do tratamento
do cancer de mama, com impacto positivo na autoestima e
na percepgao da imagem corporal da mulher submetida a
mastectomia, melhorando a qualidade de vida. Nem toda
mulher que tenha sido mastectomizada, precisa fazer a
reconstrucao mamaria. E uma escolha pessoal.

A recostrucao mamaria pode ser feita durante a propria
operacao de retirada do tumor. Nesse caso, ela €
denominada reconstrugao imediata. Ou pode ser feita
algumas semanas, meses ou mesmo anos depois da
mastectomia, sendo denominada reconstrucao tardia.

A Reconstrucdo Mamaria tardia quase sempre é realizada
em etapas. Em geral, para pacientes que sofreram a retirada
de toda a mama, sao necessarias duas ou trés cirurgias.

v A primeira cirurgia de reconstrugao objetiva
proporcionar um volume no local da mama atingida.

v A segunda cirurgia geralmente & a simetrizagao das
mamas. O objetivo é tornar semelhantes o volume e o
formato das duas mamas, de modo a conseguir um
resultado harménico.

v A ultima etapa de todo esse processo é a
reconstrugdo do mamilo e da aréola. O mamilo pode
ser reconstituido com tecidos da propria mama
reconstruida ou com enxerto de tecidos de outros
locais. A aréola é feita com enxerto de pele ou com
micropigmentacao (tatuagem).

A escolha da técnica a ser utilizada vai depender
principalmente:

v Da quantidade de tecido, pele e musculos que
restam de mama mastectomizada;

v Condigoes das areas doadoras (costas ou
abdome, locais que cederéo retalhos);

v Biotipo (caracteristicas fisicas de quem vai fazer
a cirurgia);

v Forma e volume damama oposta;

v Formado térax;

v Peso;

v Condigdes de satde e estilo de vida.

Existem vdrios tipos de reconstrugdo mamaria para
criar o volume da nova mama. Os mais utilizados sdo:

Expansor: sao proteses que podem ser enchidas com o
passar do tempo, até chegar ao tamanho correto para a
paciente. Podem ser substituidas por protese de silicone
ou ha tipos que podem ser mantidas de forma definitiva;

TRAM: Usa-se o tecido da barriga que é rodado até a
mama. E uma cirurgia relativamente grande, indicada
para mulheres com mamas volumosas;

Grande dorsal: Usa-se o musculo das costas que €
rodada para a regiao da mastectomia, geralmente é
associada com uma protese; )

Cuidados poés-operatorio:

Seguir as prescrigdes médicas;

Nao fazer esforgo nos 15 primeiros dias;

Nao expor o local da cirurgia ao sol por 3 meses;
Exercicios fisicos moderados apos 30 dias;
Alimentagao normal a partir do 2° dia, principalmente
a base de proteinas (carnes, leite e ovos) e vitaminas
(frutas). Evitar gordura. Ingira bastante liquido.

€< € € ¢ <

m
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Quem somos?

A Recomegar, fundada em 23 de agosto de 2011 pela Joana

Jeker, € uma organizagdo social sem fins lucrativos que

desenvolve atividades de

promover agdes juntos ao poder publico, a fim de contribuir

para o cumprimento dos direitos constitucionais que apoiam as

mulheres com cancer de mama e requerer politicas de salde

que promovam a inclusdo social e 0 acesso a cidadania.
Principais conquistas

» AlLei Distrital n® 4.761/2012, sobre reconstrugédo mamaria.

* Lei Distrital n°® 6.317/2019, sobre a notificagéo compulséria do

cancer.

% Lei Distrital n° 6.389/2019, sobre a obrigatoriedade da

Secretana de Saude do Distrito Federal realizar exames

diagnésticos do cancer em até 30 dias, nos casos em que a

principal hlpbtese diagnostica seja a neoplasia maligna.

% Lei Federal n® 13.685/2018, sobre a notificagdo compulséria
do cancer.

X Lei Federal n® 13.896/2019, sobre a obrigatoriedade do SUS

realizar exames dmgnbsbcos do cancer em até 30 dias, nos
caslos em que a principal hipdtese diagnostica seja a neoplasm
maligna.

% Mutirdes de Reconstrugdo da Mama.

» Articulagdo e organlzas;éo do Oulubro Rosa Brasilia, desde
2012, com G e ndo
Governamentais.

% Exposigoes de fotos que, desde 2013, marcam a abertura do
Outubro’ Rosa no Congresso Nacional. As exposicoes
itineraram por importantes pontos turisticos da cidade e pelos
principais hospitais publicos de Brasilia.

X Pamc«gaqéo em Audiéncias Publicas no Congresso Nacional
e na Camara Legislativa do Distrito Federal sobre assuntos
relacionados ao cancer.

% Fonte de informacdo e referéncia para os veiculos de
comunicagao nos assuntos relacionados ao cancer de mama.

Agdes assistenciais realizadas no Hran:
A Projeto Doagdo de Autoestima: doaco de prétese externa
pés mastectomia e de sutid adaptado para a protese, para
mulheres mastectomizadas.

% Projelo Doacao de Kil Higiene: doago de kit composto de
pasta de dente, escova de dente, shampoo e condicionador,
pente, touca, sabonete e hidratante.

Cancer de Mama (Fonte: INCA)
E otipo de cancer mais comum entre as mulheres no mundo e no
Brasil, respondendo por cerca de 25% dos casos novos a cada
ano. Também acomete homens, porém € raro, representando
apenas 1% do total de casos da doenca.

Relativamente raro antes dos 35 anos, acima desta idade sua
incidéncia cresce progressivamente, especialmente apds os 50
anos.

Existem varios tipos de cancer de mama e a maioria dos casos
tem boa resposta ao pri I quando

diagnosticado e tratado noinicio.

Estimativa de novos casos em 2018: 59.700 (INCA)
Fatores de Risco
7 Obesidade e sobrepeso principalmente
apos a menopausa;
/. Sedentarismo (ndo fazer exercicios);
7 Consumo de bebida alcodlica;
7 Exposigdo frequente a Raios-X.

Ambientais

* Primeira menstruagao antes de 12 anos;
Nao ter tido filhos;
Primeira gravidez apos os 30 anos;
+ Néo ter amamentado;
Horimonais | Parar de menstruar apds os 55 anos;
Ter feito reposigdo hormonal pés-
menopausa, principalmente por mais de

cinco anos.

/ Histérico familiar de cancer de mama e
ovario, principalmente em parentes de
primeiro grau antes dos 50 anos;
genes BRCA1 e BRCA2.

Genéticos

REALIZAGAO:

9

ecomecar

IAGAO DE MU

APOIO INSTITUCIONAL:

9

Femama

Federocto Brasdeirn de nstiucdes Flontropkas
de Apoio & Saide da Mamo

0 que é preciso saber sobre o cancer de mama?

1) O cancer de mama tem 95% de chance de cura se
diagnosticado logo noinicio;

2) O cancer de mama é uma disfuncao celular do corpo. As
células mamarias se multipli descontrolad:

formam o tumor. Quanto mais tempo a demora no dnagnésnco,
maior o tumor fica e a possibilidade de morte aumenta.

3) Nao ha uma causa determinante para o aparecimento do
tumor, por isso fatores como genética, tabagismo,
sedentarismo e obesidade devem ser observados como fatores
de risco para o aparecimento da doenga. Pessoas com fatores
de risco devem consultar o médico regularmente.

4) O fator genético serve como um alerta importante para que
pessoas com historico familiar fagam o acompanhamento
desde cedo, e com maior assiduidade.

5) Apesardo cancer de mama poder passar desapercebido no
inicio, alguns desses sintomas devem ser observados:
alteragdes no bico do peito (mamilo); pele da mama
avermelhada, retraida ou parecida com casca de laranja;
pequenos nddulos na mama, na regido embaixo dos bragos
(axilas) ou no pescogo; saida de liquido anormal das mamas. E
preciso sempre consultar um médico.

6) O autoexame das mamas nao descobre a doenga no inicio,
porém, é muito importante para que a mulher conhega seu
corpo e fique atenta a qualquer alteragao importante em suas
mamas.

7) Amamografia & o melhor exame para a detecgao precoce
do cancer de mama, pois consegue descobrir tumores mesmo
quando ainda sao muito pequenos. A partir dos 40 anos, todas
as mulheres devem fazer o exame mamografico regularmente.
Mulheres do grupo de risco devem ter maior atengao e solicitar
0 exame ao médico uma vez por ano, antes mesmo dos 40
anos.

8) Independente da idade da mulher, 0 exame de palpagao das
mamas deve ser feito por um médico, pelo menos uma vez por

2
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Informe-se sobre o cancer de mama
e seja um agente transformador
da sadide da mulher!

3 (61)99961.0601

& www.recomecar.org
recomecar.associacao@hotmail.com
9 Ambulatério do Hran, 1° andar

[2 recomecar_associacao_

3 RECOMECAR.ASSOCIACAO

Conheca seus direitos
Leis Distritais

wLei n° 4761, de 14 de fevereiro de 2012: dispde sobre a
obrigatoriedade da cirurgia plastica reparadora da mama nos
casos de mutilagdo decorrentes de tratamento de cancer.

%lei n° 6.317, de 04 de julho de 2019: dispde sobre a
obrigatoriedade de notificagao conpulséria da neoplasia maligna
no Distrito Federal e da outras providéncias.

i Lei n® 6.389, de 25 de setenbro de 2019: dispde sobre o prazo
méxino de 30 dias para oatendi comvistas arealizagdo de

exames diagnosti di gao da
salde por neio da Secretana de Salde do Dns(nto Federal nos
casos emque a principal hipétese diagnostica seja a neoplasia

maligna.

Leis Federais
xLei n° 9.797, de 03 de maio de 1999: dispdes sobre a
obrigatoriedade da cirurgia plastica reparadora da mama pela
rede de unidades integrantes do Sistema Unico de Saude - SUS
nos casos de nutilagdo decorrentes do tratamento do cancer.

% Lein°® 12.802, de 24 de abril de 2013: altera a Lei n® 9.797, de 06
de maio de 1999, para dispor sobre a reconstrugdo maméria
imediata, quando possivel.

% Lei n° 12.732, de 22 de novenbro de 2012: dispde sobre o
prineiro tratanento do paciente com neoplasia maligna
conprovada e estabelece o prazo de até 60 (sessenta) dias para
seu inicio.

% Lei n° 13.685, de 25 de junho de 2018: altera a Lei n® 12.732, de
22 de novenbro de 2012, para estabelecer a notificagao
conpulsoria de agravos e eventos em salde relacionados as

neoplasias.

% Lei n° 13.896, de 30 de outubro de 2019: altera a Lei n° 12.732,
de 22 de novenbro de 2012, para que os exames relacionados a0
diagnostico de neoplasia maligna se}amreahzados noprazode 30
(trinta) dias, no caso emque especifica

% Lei n° 11.664, de 29 de abril de 2008: dispde sobre a e!ehvaﬁo
de agbes de saude que asseg p a

os ca de colo uterino e de
mang, no anblto do Sistema Unico de Saude - SUS (deternina a
reahzaqéo da mamografia a partir dos 40 anos).

x Lei n° 13.767, de 18 dezenbro de 2018: altera o art. 473 da
das Leis do Trabalho (CLT), aprovada pelo

ano, seja na rede privada ou nas unidades de atendi ) do
SUS - Sistema Unico de Saude.

DecreloLen n° 5.452, de 1° de maio de 1943, a fimde pernitir a
ggsénua ao servigo para realizagdo de exame preventivo de
ncer.
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ASSOCIAGAD DE MULHERES MASTECTOMIZADAS DF BRASHIA

Apoio Institucional:

o

Femama

Federac@o Brasiera de Instituicoes Filantropicas
de Apoio & SoUde da Mama

SAIBA MAIS SOBRE
RECONSTRUCAO MAMARIA
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@ www.recomecar.org
recomecar.associacao@hotmail.com
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¥3 RECOMECAR.ASSOCIACAO

RECOMEGAR — ASSOCIAGAO DE
MUHERES MASTECTOMIZADAS DE
BRASILIA

A Recomegar - Associacao de Mulheres Mastectomizadas
de Brasilia € uma instituicao sem fins lucrativos, com
finalidade assistencial e de prevencao a satide. Desenvolve
um trabalho de reabilitacago emocional, fisica e estética
diretamente voltado a mulher mastectomizada (que teve o
seio removido em funcao do tratamento contra o cancer de
mama), além de orientar e acompanhar a paciente durante
0 processo de reconstrucao da mama pelo Sistema Unico
de Saude - SUS em Brasilia/DF.

Buscamos conscientizar a sociedade acerca da importancia
dos cuidados com as pacientes diagnosticadas com cancer
de mama, enfatizando a necessidade da garantia do direito
areconstrucao mamaria como continuidade do tratamento.
Desenvolvemos atividades de advocacy para articular,
organizar e promover agoes junto ao poder publico, a fim
de contribuir para o cumprimento dos direitos
constitucionais que apoiam as mulheres com cancer de
mama e requerer politicas de salde que promovam a
inclusdo social e o acesso a cidadania.

Em 2011,a Recomegar buscou uma legislacao distrital que
beneficiasse as mulheres mastectomizadas e conquistou a
Lei Distrital 4.761/2012.

Lei Distrital 4.761/12
Art. 1° As mulheres que sofreram mutilacao parcial ou total
de ambas as aréolas decorrente da utilizacao de técnicas
aplicadas no tratamento do cancer de mama terao direito a
crurgia plastica reconstrutiva a ser realizada na rede
hospitalar publica do Distrito Federal.

Art. 3° Para a realizagao da cirurgia plastica reconstrutiva,
sedo utilizados todos os meios e as técnicas necessarias em
todas as suas etapas e especificacoes cientificas,
incluindo-se a pigmentagao de ambas as aréolas.

RECONSTRUGAO MAMARIA

Vocé sabia: desde 1999, é direito de toda mulher brasileira
reconstruir a mama pelo SUS.

Lei Federal 9.797/99

Art. 1° Dispoe sobre a obrigatoriedade da cirurgia plastica
reparadora da mama pela rede de unidades integrantes do
Sistema Unico de Saude - SUS nos casos de mutilacio
decorrentes de tratamento de cancer.

Lei Federal 12.802/13

Altera a Lei n° 9.797, de 06 de maio de 1999, para dispor
sobre a reconstrucao mamaria imediata, quando possivel.

A reconstrucdo da mama € parte integrante do tratamento
do cancer de mama, com impacto positivo na autoestima e
na percepcao da imagem corporal da mulher submetida a
mastectomia, melhorando a qualidade de vida. Nem toda
mulher que tenha sido mastectomizada, precisa fazer a
reconstrucao mamaria. E uma escolha pessoal.

A recostrucao mamaria pode ser feita durante a propria
operagao de retirada do tumor. Nesse caso, ela &
denominada reconstrucao imediata. Ou pode ser feita
algumas semanas, meses ou mesmo anos depois da
mastectomia, sendo denominada reconstrugao tardia.

A Reconstrugao Mamaria tardia quase sempre é realizada
em etapas. Em geral, para pacientes que sofreram a retirada
de toda a mama, sao necessarias duas ou trés cirurgias.

v A primeira cirurgia de reconstrugao objetiva
proporcionar um volume no local da mama atingida.

v A segunda cirurgia geralmente é a simetrizagao das
mamas. O objetivo é tornar semelhantes o volume e o
formato das duas mamas, de modo a conseguir um
resultado harménico.

v A Ultima etapa de todo esse processo é a
reconstrugdo do mamilo e da aréola. O mamilo pode
ser reconstituido com tecidos da propria mama
reconstruida ou com enxerto de tecidos de outros
locais. A aréola é feita com enxerto de pele ou com
micropigmentagao (tatuagem).

A escolha da técnica a ser utilizada vai depender
principalmente:

v Da quantidade de tecido, pele e musculos que
restam de mama mastectomizada;

v Condigdes das areas doadoras (costas ou
abdome, locais que cederéo retalhos);

v Biotipo (caracteristicas fisicas de quem vai fazer
a cirurgia);

v Forma e volume damama oposta;

v Formadotérax;

v Peso;

v Condigdes de salde e estilo de vida.

Existem varios tipos de reconstrugdo mamdria para

criar o volume da nova mama. Os mais utilizados sdo:

Expansor: sao proteses que podem ser enchidas com o
passar do tempo, até chegar ao tamanho correto para a
paciente. Podem ser substituidas por protese de silicone
ou ha tipos que podem ser mantidas de forma definitiva;

TRAM: Usa-se o tecido da barriga que é rodado até a
mama. E uma cirurgia relativamente grande, indicada
para mulheres com mamas volumosas;

Grande dorsal: Usa-se o musculo das costas que &
rodada para a regido da mastectomia, geralmen(e é
associada com uma protese;

Cuidados pos-operatorio:

v Seguiras prescricdes medicas;

v Nao fazer esforgo nos 15 primeiros dias;

v Nao expor o local da cirurgia ao sol por 3 meses;

v Exercicios fisicos moderados apos 30 dias;

v Alimentagao normal a partir do 2° dia, principalmente
abase de proteinas (carnes, leite e ovos) e vitaminas
(frutas). Evitar gordura. Ingira bastante liquido.

e
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para o Cancer

Por que o registro compulsério para o cﬁncev?

\/ Contribuir para o monitoramento e avaliagdo da
rede de Atengdo Primaria e Servigos Especializados para
equalizagdo das politicas publicas;

\/ Promover a prevengao, diagndstico e tratamento de
neoplasias;

\/ Promover o cumprimento dos parametros dimen-
sionados pela Politica Nacional para a Prevencdo e
Controle do Cancer na Rede de Atencdo a Saude das
Pessoas com Doengas Cronicas no ambito do Sistema
Unico de Satde (PNCC), nos termos da Portaria n® 874,
de 16 de maio de 2013;

\/ Estabelecer dispositivos técnicos para efetivo cumpri-
mento da Lei 12.732, de 22 de novembro de 2012, que
determina o inicio do tratamento em até 6o dias no SUS a
partir do diagnéstico oncolégico;

\/ Fornecer dados epidemioldgicos para melhor enten-
dimento da dimensao da doenga no Brasil;

\/ Contribuir para um controle efetivo da aplicagdo de
direitos basicos dos pacientes oncolégicos, e melhoria
do acesso a saide;

\/ Possibilitar que cada unidade federativa aperfeicoe os
servigos e agGes na assisténcia ao paciente de cancer;

\/ Promover melhor equalizagdo orcamentaria e a
idealizagdo de alternativas originais para ampliar o
acesso a satde do paciente;

Registro Compulsorio

0 proposito essencial do Sistema Unico de
Satde (SUS) ¢ promover a equalizagdo de desi-
gualdades na assisténcia a saude, universali-
zando seus dispositivos de governanca e sua
oferta de servigos, por meio de uma gestio
transparente e com ampla participagdo do
controle social.

0 acesso a informagdo e a regulagdo, consti-
tuidas de sistemas dindmicos que compdem a
rede de informacdo, planejamento e execucao
das agdes regionalizadas em sadde contribui
para um controle social efetivo e promove o
protagonismo na modificagdo das politicas
publicas em satde (92 Conferéncia Nacional de
Sadde).

o registro compulsorio é ferramenta elemen-
tar para inimeras Doengas Cronicas, pois
torna incontestavelmente reais as informagoes
e dados epidemiolégicos relacionados a
doenga, contribuindo para aperfeicoar os
mecanismos de planejamento, organizacao das
acoes a serem desenvolvidas e a fiscalizagao e
controle de gastos e eficiéncia do sistema.

Femama

Federacao Brasileira de Instituicdes Filantropicas
de Apoio @ Sadde da Mama
Rua Dr. Vale, 157. Floresta. CEP: 90560-010
Porto Alegre, RS, Brasil - Fone: 51 3094 0017

org.br/ facebook
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Recomecar

Acolhimento ao publico: Hospital Regional da
Asa Norte - Setor Médico Hospitalar Norte,
Area Especial, Quadra 101, Asa Norte, CEP
70710 905, Brasilia DF - Fone: 61 3327 9514
Escritorio: SQS 405, Bloco K, AP. 204,
Asa Sul, CEP 70239 110, Brasilia DF
Fone: 61 3244 1873

www. org/

Ministério da Saide
Gabinete do Ministro

PORTARIA N° 874, DE 16 DE MAIO DE 2013

Institui a Politica Nacional para a Prevengao e Contro-
le do Cancer na Rede de Atengao a Saiide das Pessoas
com Doengas Crénicas no ambito do Sistema Unico de
Saiide (SUS).

[

Segao IV

Dos Principios e Diretrizes Relacionados a Vigilancia,
ao Monitoramento e a Avaliagao

[

Art. 11. Sao diretrizes relacionadas a vigilancia, ao
monitoramento e a avaliagdo no ambito da Politica
Nacional para a Prevengao e Controle do Cancer:

[.]

11 - wtilizagao, de forma integrada, dos dados e das infor-
magées epidemioldgicas e assistenciais disponiveis para
o planejamento, monitoramento e avaliagao das agoes e
servigos para a prevengao e o controle do cancer, produ-
zidos:

[]

b) pelos registros do cancer de base populacional e
hospitalar;

¢) pelos inquéritos e pesquisas populacionais; ¢

d) pelas isticas vitais, de ificas e socioeconomi-

cas brasileiras:

0 registro compulsério poderd tornar mais fidedignos e
completos os dados provenientes de registros de base popula-
cional e hospitalar, iliando na efitividade da lei.”

’
Registro j a

Compulsorio

Cancer: Registro Compulsério

As estratégias nacionais de controle e deteccdo precoce do
cancer sao baseadas em informagoes insuficientes.

0 Registro Compulsério € essencial para a efetivagao da
Lei dos 6o dias (12.732/12) - que institui o inicio do
tratamento oncoldgico em no maximo 6o dias apds a
confirmacdo do diagnéstico. E o primeiro passo para a
operacionalizagao eficiente de politicas oncologicas
baseadas em dados técnicos e parametros pré-definidos.

0s poucos dados registrados no sistema nos Gltimos trés
anos equivalem a menos de 10% da estimativa anual de
novos casos de cancer para o Pais. Sao esperados cerca
de 600 mil casos de cancer anualmente em nosso Pais de
acordo com o INCA. A doenga € considerada uma epi-
demia, frente ao aumento progressivo dos casos no
mundo todo.

Decisoes medicas devem ser tomadas baseadas em
evidéncia e informagao. Quanto mais informagao melhor.
0 que o Parlamentar pode fazer?!
\/ Encaminhar um Requerimento de
Indicagdo a Secretaria Estadual de Saude;

v Mobilizar a proposigdo de um Projeto de
Lei estadual em seu estado de origem.

v Propor um Projeto de Lei de ambito
nacional;
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Diagnéstico do cancer
em até 30 dias no SUS:

0 diagnostico agil aumenta

as chances de cura do cancer.
Se aprovado, o Substitutivo
ao Projeto de Lei 3.752/12 de-

terminara que o periodo entre

a suspeita do cancer e a sua
confirmagdo em bidpsia na
rede publica ndo ultrapasse
um mes. O objetivo é evitar
que o tumor evolua durante a
investigacao, mas essa
proposta ja esta ha quatro
anos em tramitacao.

A sustentabilidade dos sistemas de
salide e a necessidade de priorizar investi-

mentos em salde estdo no topo da agenda
politica de satide. A promogao e prevengdo
em salde, portanto, tornam-se instrumen-
tos essenciais para a eficacia do Sistema
Unico de Saude Brasileiro, uma vez que
estrategicamente
necessidade de acesso a servigos de média
e alta complexidade.

Quando falamos em cancer, a economia
de recursos financeiros para o SUS é ainda

visam minimizar a

mais significativa. O controle do cancer -
grave problema de saide pablica mundial,
ndo s6 pelo nimero de casos crescentes
diagnosticados a cada ano, mas também
pelo investimento financeiro que é solicit-
ado para equacionar as questées de diag-
nostico e tratamento - deve considerar a
eficiéncia na aplicagao de recursos materi-
ais e humanos. Dessa forma, a ampliagao
de oportunidades de diagndstico precoce
tem sido considerada a melhor forma de
investimento neste setor.

Femama

Federacao Brasileira de Instituicoes Filantropicas
de Apoio @ Satde da Mama
Rua Ramiro Barcelos 850 - Floresta — CEP 90035-001
Porto Alegre/RS - Brasil - Fone: (51) 3264-3000
email: projetos@femama.org.br
www.femama.org.br/ facebook.com/femamabrasil

N

RGCOFﬂGCOI’

DE MULHERES DE BRASILIA

Acolhimento ao publico: Hospital Regional da Asa
Norte - Setor Médico Hospitalar Norte Area Especial -
Quadra 101 - Asa Norte - CEP 70710-905 - Brasilia/DF

Fone: (61) 3327-9514
Escritorio: SQS 405 - Bloco K - AP. 204 - Asa Sul
CEP 70239-110 - Brasilia/DF - Fone: (61) 3244-1873
email: recomecar.associacao@hotmail.com
www.recomecar.org/ facebook.com/recomecar.associacao

Por um
diagnostico
que salve
vidas!

0 Substitutivo ao Projeto de Lei 3.752/12

0 Substitutivo ao Projeto de Lei 3752/2012, de autoria do
Deputado Sérgio Vidigal (PDT/ES)), estabelece prazo maximo
de atendimento para a realizagdo de exames diagnosticos e
procedimentos para recuperagao da saide por meio do Siste-
ma Unico de Sadde - SUS.

Apensado a este projeto encontram-se outras treze prop-
osi¢oes, de semelhante teor, entre as quais destacamos: PL
8.271, de 2014, dos Deputados Beto Albuquerque e Paulo Folet-
to, o PL 310, de 2015, do Deputado Kaio Manigoba, o PL 275,
de 2015, da Deputada Carmen Zanotto e o PL 4 1.513, de 2015,
do Deputado Uldurico Junior - que alteram a lei no 12.732, de
22 de novembro de 2012, que "dispde sobre o primeiro trata-
mento de paciente com neoplasia maligna comprovada e
estabelece prazo para seu inicio”, para que os exames sejam
realizados no prazo de 30 (trinta) dias”. Como prevé a
ementa, em casos em que a hipétese principal seja neoplasia

Estudo baseado em dados de usudrios de um plano de
salde privado estimou que, entre 2008 e 2010, o tratamen~
to do cancer em estagios avangados seria quase oito vezes
mais caro do que se esses mesmos pacientes tivessem
detectado a doenga na fase inicial. As projegdes indicaram
que os custos de tratamento seriam sete vezes maiores do
que as despesas com agdes de prevencao. (fonte: observato-

riodeoncologia.com. br),

Grande parte dos custos com cancer é decorrente de
tratamento de estagios mais avangados, que demandam
maior quantidade de procedimentos, medicamentos e
permanéncia nas unidades de salde (fonte: observatoriode-
oncologia.com.br);

Tratamento agil significa agir com eficacia contra a
doenca, evitando que as chances de cura diminuam

maligna, o médico responsavel fundamentara a solici-
tagdo e os exames serdo realizados em trinta dias no
maximo.

0 voto do relator da CSSF, Deputado Sérgio Vidigal,
que propos e aprovou o texto Substitutivo, considera
que “[...] estabelecer trinta dias para exames diag-
nésticos em pacientes com suspeita de neoplasia
maligna é um complemento oportuno para a Lei que
disciplina o prazo de sessenta dias para o primeiro
tratamento para neoplasias no SUS" e complementa
“[...] Nesse cenario, consideramos que é importante,
sim, estabelecer prazos para os diversos tipos de aten-
dimento no ambito do Sistema Unico de Saide, bem
como limitar o tempo de espera nas recepgoes ou
antessalas, até mesmo para reforcar o direito de o
cidadao ser atendido com respeito

enquanto o paciente aguarda por atendimento (fonte:
femama.org.br);

Atualmente mulheres diagnosticadas com cancer
de mama em estagios avangados encontram-se em
maior proporgdo em hospitais da rede publica do que
em hospitais da rede privada. No SUS, cerca de
metade das pacientes diagnosticadas em 2010, de
acordo com o Tribunal de Contas da Unido, ja estavam
com cancer de mama avangado (fonte: femama.org. br);

Tomar o processo diagnéstico mais agil € um dos
fatores que podem impactar na redugdo de casos de
cancer em estagios avangados, uma vez que quanto
mais cedo o cancer é diagnosticado e tratado, maiores
sao as chances de cura e menos agressivo e dispendio-
50 € o tratamento (fonte: femama.org.br).
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