CAMARA DOS DEPUTADOS

COMISSAO DE CONSTITUICAO E JUSTICA E DE CIDADANIA
REDACAO FINAL
PROJETO DE LEI N° 3.921-C DE 2020

Institui a Politica Nacional de
Atencdo a Oncologia Pediatrica.

O CONGRESSO NACIONAL decreta:

CAPITULO I
DISPOSICOES GERAIS

Art. 1° Fica instituida a Politica Nacional de
Atencdo a Oncologia Pediatrica, com o objetivo de aumentar os
indices de sobrevida, melhorar a qualidade de vida e reduzir
a mortalidade e o abandono ao tratamento das criancas e dos
adolescentes com céancer, por meio de acdes destinadas a
prevencdo, a deteccdo precoce e ao tratamento da doenca, bem
como a assisténcia social e aos cuidados paliativos dos
pacientes.

Paradgrafo Unico. Consideram-se abrangidos pela
Politica referida no caput deste artigo as c¢riancas e o0s
adolescentes com suspeita ou diagndéstico de céncer, na faixa
etdria de 0 (zero) a 19 (dezenove) anos.

Art. 2° S&o diretrizes da Politica Nacional de
Atencdo a Oncologia Pediatrica:

I - respeito a dignidade humana, a igualdade e a néo
discriminacdo, com a promogcdo da melhoria das condicdes de
assisténcia a salde das criancas e dos adolescentes com cancer

infantojuvenil;
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IT - disponibilizacdo de tratamento universal e
integral as criancas e aos adolescentes, com priorizacdo do
diagnbéstico precoce;

IIT - acesso a rede de requlacédo, preferencialmente
aos centros habilitados;

IV - acesso a rede de apoio assistencial em casas de
apoio e em instituic¢des habilitadas.

Art. 3° S&80 objetivos da Politica Nacional de Atencéo
a Oncologia Pediédtrica:

I - integrar a Politica Nacional de Atencdo a
Oncologia Pedidtrica a Politica Nacional para a Prevencdo e
Controle do Céncer no ambito do Sistema Unico de Satde (SUS),
inclusive em seu planejamento estratégico, com a finalidade de
dar atencdo ao cdncer infantojuvenil nas ac¢des e nos programas
de combate ao céncer;

IT - contemplar a oncologia pedidtrica nos servicgos
e nas agdes previstos no plano de atencgdo para o diagnéstico
e o tratamento do céncer, pactuado, integrado e aprovado nas
instédncias colegiadas de gestdo do SUS, de forma a assegurar
a resolubilidade do atendimento em oncologia pedidtrica;

IIT - implantar os planos estaduais de atencdo em
oncologia pedidtrica;

IV - instituir 1linha de cuidado em oncologia
pedidtrica;

V - fomentar a formagcdo de centros regionais,
integrados as redes local e macrorregional de atencdo a saude,
para diagnéstico precoce de cancer infantil no SUS, de forma

a garantir acesso aos exames de patologia clinica, anatomia
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patoldégica, citometria de fluxo, imuno-histoquimica, biologia
molecular, pesquisa de marcadores e exames de imagem;

VI - fortalecer os processos de regulacdo como
garantia de acesso ao diagndéstico precoce, ao tratamento
integral, a reabilitacdo e aos cuidados centrados na familia;

VII - aprimorar a habilitacdo e a contratualizacéo
dos servicos de referéncia, de forma a garantir o acesso da
populacédo referenciada a servicos assistenciais de qualidade,
conforme legislacdo vigente do Ministério da Saude;

VIII - atualizar os centros habilitados em oncologia
pedidtrica;

IX - dimplantar servigco de teleconsultoria para
facilitar o diagndéstico precoce e o seguimento clinico

adequado.

CAPITULO II
DO CUIDADO INTEGRAL

Art. 4° As criancas e os adolescentes abrangidos
pela Politica Nacional de Atencdo a Oncologia Pedidtrica
receberdo cuidado integral desde o diagnéstico da doenca, por
meio das seguintes acdes:

I - implementacdo de encaminhamento 4gil de criancas
e de adolescentes com suspeita de clncer para a realizacdo de
exames e para O tratamento em tempo oportuno nos casos
confirmados;

IT - viabilizacdo do beneficio de segunda opiniéo
aos pacientes com necessidades especificas cujo atendimento
seja disponivel somente em outro centro da rede de atencdo a

saude;
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IIT - possibilidade de encaminhamento dos pacientes
gque necessitem de procedimento médico especializado néo
disponivel no centro de origem para outros centros da rede de
atencdo a saude capacitados para a realizacdo do procedimento,
sem prejuizo da continuidade do tratamento posterior no centro
de origem;

IV - desenvolvimento de medidas para estruturacdo da
rede de atencdo a saude, a fim de viabilizar a realizacdo dos
principais exames para diagnéstico de cédncer infantil, com
base no mapeamento de necessidades e em critérios técnicos e
epidemioldbébgicos;

V - criacdo de programa de cuidados paliativos
pedidtricos nas diversas regides do Pais;

VI - reconhecimento das instituicdes, das casas de
apoio e dos grupos de apoio na rede de atencdo oncoldgica do
Ministério da Saude e das secretarias estaduais de saude para
viabilizacdo de assisténcia integral a pacientes e a seus
familiares.

Pardgrafo Gnico. Os centros habilitados em oncologia
pedidtrica deverdo prever o atendimento de criancas e de

adolescentes de 0 (zero) a 19 (dezenove) anos.

CAPITULO TIIT
DA VIGILANCIA, DO MONITORAMENTO E DA AVALIACAO

Art. 5° A Politica Nacional de Atencdo a Oncologia
Pedidtrica contara com processos de vigiléncia, de
monitoramento e de avaliacdo de suas acdes pelos obrgdos de

saude publica das esferas federal e estadual, com vistas a:
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I - avaliar o cumprimento dos <critérios de
habilitacdo dos centros especializados;

IT - monitorar a qualidade assistencial dos servicgos
prestados aos pacientes, com utilizacdo de indicadores de
performance, dando transparéncia aos resultados dos indices de
sobrevida apresentados por cada prestador do servico;

ITTI - estimular a melhoria continua, sustentéavel e
responsavel da infraestrutura dos servigcos habilitados;

IV - reforcar a obrigatoriedade do registro dos casos
de cancer infantojuvenil no Registro Hospitalar de Céncer e no
Registro de Céncer de Base Populacional, conforme legislacéo
vigente, com a devida qualidade e completude dos dados no SUS,
devendo o registro de cada paciente ser realizado no ano do
seu diagndstico;

V - promover capacitacdes permanentes para o0S
registradores hospitalares gquanto ao registro dos tumores
pedidtricos, a fim de proporcionar a qualificacdo dos dados;

VI - estender a obrigatoriedade do registro dos casos
de céncer infantojuvenil a rede privada e suplementar de saude;

VII - padronizar os critérios de estadiamento,
extensdo da doenca ao diagnéstico, de forma a permitir a
comparacdo de performance entre os diferentes centros

nacionais.

CAPITULO IV
DA EDUCACAO

Art. 6° Deverdo ser promovidos processos continuos

de capacitacdo dos profissionais da area da saude sobre o
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cancer infantojuvenil, incluidos os profissionais da
Estratégia Saude da Familia do SUS.

Art. 7° Devera ser estimulado, por meio do Ministério
da Educacdo, o ensino sobre o cadncer infantojuvenil na
graduacdo em areas da saude e nas residéncias médicas e

multidisciplinares de areas afins.

capfTULO V
DA CIENCIA E DA TECNOLOGIA

Art. 8° A Politica Nacional de Atencdo a Oncologia
Pedidtrica deverd incluir a promocdo da ciéncia e da tecnologia
como forma de melhorar o tratamento do cdncer e os indices de
sobrevida, bem como estimular:

I - a realizacdo de ©programas de pesquisas
cientificas nos centros habilitados;

IT - o desenvolvimento cientifico e tecnoldgico para
promocdo de avancos no combate ao clncer infantojuvenil;

IIT - a promocdo de pesquisas cientificas e o uso de
protocolos terapéuticos identificando efeitos tardios nos
sobreviventes; e

IV - a realizacdo de pesquisas clinicas com novas

drogas em oncologia pedidtrica.

CAPITULO VI
DA SAUDE SUPLEMENTAR

Art. 9° Deverd ser estimulada a criacdo de regulacéao
por autoridades competentes e de tutela em saude para o
compartilhamento de dados entre os setores de saude publico e

privado.
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Art. 10. A Politica Nacional de Atencdo a Oncologia
Pedidtrica deverd abranger tanto o SUS gquanto a saulde

suplementar.

CAPITULO VII
DA PROMOCAO DA SAUDE

Art. 11. Deverdo ser realizadas campanhas nacionais
e regionais de conscientizacdo sobre o cancer infantojuvenil.

Art. 12. Caberd aos Estados a elaboracdo dos
respectivos planos estaduais de oncologia pedidtrica, em
conformidade com a Politica Nacional de Atencdo a Oncologia
Pediédtrica.

Pardgrafo tUnico. Os repasses de recursos da Uniéo
aos Estados relativos a oncologia pediatrica ficaréo
condicionados a existéncia dos planos estaduais de que trata

o caput deste artigo.

CAPITULO VIII
DO CONSELHO CONSULTIVO

Art. 13. Fica instituido o Conselho Consultivo da
Politica Nacional de Atencdo a Oncologia Pedidtrica, com as
seguintes atribuicdes:

I - avaliar as politicas publicas de atencdo a
oncologia pedidtrica;

IT - propor melhorias nas ag¢des e na legislacéo
relacionadas a oncologia pediatrica;

I1T - discutir a implantacdo de sistema

informatizado como plataforma UGnica e transparente de
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regulagcdo do acesso aos pacientes com casos suspeitos ou
confirmados de céncer infantojuvenil;

IV - desenvolver relatdrio para o Ministério da Saude
que evidencie as regides com vazios assistenciais e com
necessidade de ampliacdo de leitos para oncologia pediatrica;

V - discutir estratégias para superacdo ou para
minimizacdo das barreiras de acesso ao sistema de satde nos
vazios assistenciais; e

VI - discutir as perspectivas de fomento a producédo
por laboratérios publicos de medicamentos gque estejam em
desabastecimento por desinteresse comercial, com rigoroso
controle de qualidade.

§ 1° O Conselho Consultivo serd composto pelos
representantes dos seguintes 6rgdos e entidades:

I - 2 (dois) representantes do Ministério da Saude,
dos quais 1 (um) o presidiré;

IT - 2 (dois) representantes do Ministério da
Cidadania;

IIT - 1 (um) representante do Ministério da Educacéo;

IV - 1 (um) representante da Confederacdo Nacional
das Instituicbdes de Apoio e Assisténcia a Crianca e ao
Adolescente com Céncer (Coniacc);

V - 1 (um) representante da Sociedade Brasileira de
Oncologia Pedidtrica (Sobope);

VI - 1 (um) representante do Instituto do Céncer
Infantil; e

VII - 1 (um) representante do Instituto Ronald

McDonald.
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§ 2° Poderé&o ser convidados a participar das reunides
do Conselho Consultivo, a seu critério, entidades sem fins
lucrativos, com reconhecimento nacional pelas contribuicdes e
pela mobilizacdo do terceiro setor em céncer infantojuvenil.

§ 3° 0Os membros do Conselho Consultivo n&o seréo
remunerados, e suas funcdes serdo consideradas servico publico
relevante.

Art. 14. Esta Lei entra em vigor na data de sua
publicacdo, exceto quanto ao art. 12, que entrard em vigor
apds decorrido 1 (um) ano de sua publicacédo oficial.

Sala da Comissdo, em 4 de agosto de 2021.

Deputado CARLOS JORDY
Relator
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