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A proposta sob comento estabelece o direito de toda
crianca e adolescente com cancer de receber o tratamento com cuidados e
medicamentos e demais meios que a medicina moderna possa oferecer. Ao
mesmo tempo, declara que a lei amparara a crianca desde o momento do
diagnéstico da doenca até a sua cura ou falecimento.

Em seguida, o art. 2° assume a definicdo de crianca e
adolescente dada pelo art. 2° da Lei 8.069, de 13 de julho de 1990, o Estatuto
da Crianca e do Adolescente. Considera dever da familia, da comunidade, da
sociedade e do responsavel pela crianca ou adolescente com cancer
assegurar, com absoluta prioridade, a efetivagéo dos direitos referentes ao seu
tratamento.

O art. 5° obriga as Secretarias Estaduais e Municipais de
Saude a criar o Departamento de Assisténcia Social denominado “Anjos do
Cancer Infantil”, que devem acompanhar e apoiar todas as criancas e
adolescentes com cancer domiciliados no municipio. Em seguida, discrimina as



trés subdivisbes deste departamento, que seriam Coordenacdo de Diagnostico
Emergencial; de Acompanhamento e Supervisdo dos casos diagnosticados e
de Divulgacao e Treinamento.

Na fase do diagndstico, determina que o médico que
primeiro suspeitar de cancer em crianca ou adolescente comunique, no prazo
de 24 horas, a Coordenagdo de Diagnéstico Emergencial do municipio, e
solicite encaminhamento a um oncologista. Por sua vez, esta deve marcar
consulta com médico oncologista infantil ou oncologista geral no prazo de 24
horas.

Ao mesmo tempo, assim que receber a comunicacgéo, a
Coordenacéo deve designar o assistente social responsavel por acompanhar o
tratamento.

O art. 10 estabelece que, na fase do diagnostico, a
crianca ou adolescente com suspeita e cancer tera direito ao atendimento
preferencial e emergencial para todos os exames. O hospital, laboratdrio ou
clinica de exames para os quais for encaminhada a crianca na fase de
diagnéstico do cancer, deve atendé-la num prazo maximo de 48 horas.

Os exames serdo entregues ao assistente social, com
cOpias para 0s responsaveis, sempre com prazos de entrega prioritarios. O
retorno ao oncologista devera ser igualmente prioritario.

O art. 14 aponta como diretrizes da politica de
atendimento dos direitos da crianca e do adolescente com cancer a
municipalizacdo do atendimento; a criagdo de departamentos de Anjos do
Céancer Infantil e a manutencédo de fundos nacional, estaduais e municipais
vinculados aos respectivos departamentos dos direitos da criangca e do
adolescente com cancer.

Em um ano a contar da data da publicacdo da lei as
Secretarias Estaduais e Municipais de Saude ficam obrigadas a criar o
Departamento de Assisténcia Social denominado “Anjos do Cancer Infantil”,
exclusivo para criancas e adolescentes com cancer, que deve adotar 0s casos
para acompanhamento e apoio.

O art. 17 discrimina as divisbes do Departamento de
Assisténcia Social em Coordenacéo de Diagnéstico Emergencial; Coordenacgéo



de Acompanhamento e Supervisdo dos casos e Coordenacédo de Divulgacédo e
Treinamento.

Ao Departamento de Assisténcia Social cabe, entre
outras tarefas, manter atualizado o panorama da rede de atendimento,
inclusive em outros estados; manter banco de dados com todos os detalhes de
cada paciente, receber os novos casos de doenca. Deve também fornecer um
conjunto de acessorios que inclui kit de matricula do paciente no departamento;
cartilha explicativa sobre o céancer, tratamentos disponiveis, exames
necessarios, e direitos do paciente e a “Carteira de Portador de Céancer
Infantil”.

Cada assistente social do departamento “Anjos do Cancer
Infantil” tera sob sua responsabilidade quinze casos. A eles cabe agendar
todas as consultas; acompanhar o caso clinico junto ao médico responsavel,
monitorar as etapas do tratamento; agendar o0s exames, tratamento
psicoterapico e cirurgias. Além disto, deve monitorar as condi¢cdes de moradia
e outras necessidades do paciente, inclusive educacionais; quando necessario,
instalar o paciente em Casas de Apoio e monitorar o paciente durante sua
estadia; assegurar o cumprimento dos direitos do paciente e manter relacao
estreita com 0 acompanhante.

O art. 23 concede carteira, denominada “Portador de
Cancer Infantil” ao paciente com diagndéstico comprovado. Este documento
dard, ao paciente e seu acompanhante ou responsavel, direito automéatico a
transporte publico irrestrito em 6nibus coletivo municipal ou interestadual, trens
e metrés; prioridade maxima no atendimento médico ou laboratorial nos
estabelecimentos onde tiver direito de ser atendido; expedicdo gratuita de
documentos oficiais, prioridade na tramitacdo dos processos e procedimentos
judiciais em qualquer instancia. O item VI assegura atendimento integral a
salde da crianca e do adolescente no Sistema Unico de Saude e garante o
acesso universal e prioritario as agfes e servicos para promocao, protecao e
recuperacdo da saude. O art. 25 determina as informages que devem constar
da Carteira.

Todos os estados da federacdo devem criar a Farmacia
Especial a Crianca com Cancer, para a obtencédo gratuita de medicamentos
mediante apresentacdo da carteira e prescricdo meédica, que ficara retida. O
estoque de remeédios deve ser compativel com o consumo do ano anterior.



Criancas de fora da capital podem encomendar seus medicamentos. O 6rgao
responsavel regulamentara a forma de envio.

O art. 30 determina que o Estado crie Ouvidoria especial
para os pacientes de cancer, servico extensivo as suas familias, responsaveis
e a profissionais envolvidos no tratamento e ou auxilio da crianga com céancer.
O Ouvidor deve apurar as queixas e tomar providéncias cabiveis para o
cumprimento dos direitos contidos no Estatuto.

O Autor trata em seguida dos crimes praticados contra a
crianca e o0 adolescente, por acdo ou omissao, sem prejuizo do que prevé a
legislacdo penal. Qualifica os crimes previstos na Lei como de a¢do publica
incondicionada, ndo sendo aplicaveis os artigos 181 e 182 do Cddigo Penal.

Assim, prevé pena de reclusdo de seis meses e multa
para quem discriminar criancas ou adolescentes com cancer, impedindo ou
dificultando seu acesso aos meios de transporte, ou ao tratamento em rede
hospitalar, ou negar-lhes o acesso a medicamentos.

Detencdo de seis meses a um ano e multa sdo penas
aplicaveis para deixar de prestar assisténcia a criangas ou adolescentes com
cancer ou recusatr, retardar ou dificultar assisténcia a saude.

O art. 37 prevé que abandonar a crianca ou adolescente
portador de cancer em hospitais, sem acompanha-los sujeita a detencédo por
seis meses a trés anos e multa.

Os casos de obstar o acesso da crianca ou adolescente
com cancer a escola ou a locais de diversdo causa da doenca; recusar,
retardar, ou dificultar atendimento ou deixar de prestar assisténcia e ainda a
retencdo da carteirinha da crianca, implicam penas de seis meses a um ano e
multa. Para estes tipos, define ainda condi¢bes agravantes.

O art. 39 determina que estados e municipios promovam
a adaptacao de seus 0rgaos e programas as diretrizes desta Lei.

O art. 40 autoriza a Unido a repassar aos estados e
municipios, e os estados a repassar para 0S municipios 0s recursos referentes
as atividades previstas, assim que forem criados os departamentos de Anjos do
Cancer Infantil.



A iniciativa propde que se deduzam, na declaracdo do
Imposto sobre a Renda, doacdes feitas aos Fundos nacional, estaduais ou
municipais dos Direitos da Crianca e do Adolescente com Cancer, de acordo
com o estabelecido por Decreto do Presidente da Republica. Os paragrafos
seguintes determinam que o Departamento da Receita Federal, do Ministério
da Economia, Fazenda e Planejamento, regulamente a comprovacdo das
doacbes feitas aos fundos e que o Ministério Publico determine, em cada
comarca, a forma de fiscalizar a aplicacdo destes incentivos fiscais, pelo Fundo
Municipal dos Direitos da Crianca e do Adolescente.

O art. 42 prevé que, enquanto nao instalados os
Departamentos de Anjos do Céancer Infantil, suas atribuicbes serdo exercidas
pela Secretaria de Assisténcia Social. Até entrar em vigor, em noventa dias,
deverdo ser promovidas atividades e campanhas de divulgacédo e
esclarecimento a respeito da lei.

O Autor embasa a relevancia de sua proposta na
constatacao da fragilidade do sistema atual de saude em tratamento do cancer
infanto-juvenil e dos diagnoésticos tardios. Refere estimativas de mais de 9000
casos novos de cancer infanto-juvenil no Brasil, por ano.

A proposta sera analisada a seguir pelas Comissdes de
Financas e Tributacdo e de Constituicdo e Justica e de Cidadania. Em
tramitacdo ordinaria, a matéria € de competéncia do Plenario.
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Reconhecemos o0 grande impacto que o0 cancer
representa no quadro de morbidade e mortalidade do pais. O quadro fica ainda
mais tocante quando o céancer acomete criancas e jovens. Desta forma,
entendemos plenamente a intencdo do Autor de possibilitar que o diagndstico e
o tratamento da patologia neste grupo sejam otimizados.

Em estudo do Instituto nacional do Céancer, de 2008, a
relevancia da mortalidade por céncer na populacdo infanto-juvenil é assim
descrita:



“‘No Brasil, em 2005, a mortalidade por cancer em criangas e
adolescentes com idade ente 1 e 19 anos correspondeu a 8% de todos
0s o6bitos, colocando-se, assim, como a segunda causa de morte nesta
faixa etaria. Considerando-se que a primeira causa de mortalidade
refere-se as causas externas, como acidentes e violéncias, entende-se
gue a mortalidade por cancer é, atualmente, a primeira causa de mortes
por doenca nesta populacdo. Tal constatacdo implica relacionar esse
perfil de O&bitos a organizacdo especifica dos servicos de saude,
particularmente da rede de atencdo a saude da crianca e do
adolescente, trazendo novos desafios para a atencdo oncoldgica e o
Sistema Unico de Saude (SUS).

O céancer infanto-juvenil deve ser estudado
separadamente do cancer do adulto por apresentar diferencas nos locais
primarios, diferentes origens histolégicas e diferentes comportamentos
clinicos. Tende a apresentar menores periodos de laténcia, costuma
crescer rapidamente e torna-se bastante invasivo, porém responde
melhor a quimioterapia.”

O céancer infantil € particularmente dramatico por atingir
pessoas ainda em estagio de formacdo, impactando enormemente em suas
familias. Cada vez mais os tratamentos de cé&ncer em criancas tém maior
indice de sucesso, sendo, no entanto, a resolutividade severamente afetada
pelo atraso nos diagnésticos. Esse quadro recomenda seriamente o
desenvolvimento de estratégias de saude publica que possibilitem o
diagndstico precoce dos diversos tipos de cancer infantil.

Um preceito basilar do Sistema Unico de Satude — SUS,
estabelecido na Constituicdo Federal, € o acesso universal e equitativo a acdes
e servicos para a promoc¢ao, protecdo e recuperacao da saude. Na verdade, o
que se deseja é ter um sistema que seja agil e dé conta de diagnosticar
oportunamente e tratar com eficiéncia ndo apenas o cancer, mas toda e
qualquer patologia em qualquer faixa etaria. No entanto, o principio da
equidade do sistema obriga a que sejam direcionados os esforgos necessarios
para a garantia do necessario acesso e efetividade a todos os pacientes, ainda
gue para isso seja demandados diferentes custos e estruturas assistenciais.

No entanto, a interferéncia excessiva em acdes proprias
dos gestores de saude é indesejavel. Tanto a salude quanto a assisténcia social



tém inscritas na legislagcdo em vigor as premissas de descentralizacdo politico-
administrativa para Estados, Distrito Federal e Municipios, além do comando
anico das acdes em cada esfera de governo. Assim, vemos com clareza que a
existéncia de lei de ambito federal que determine, como no caso presente, a
criacdo de Departamentos e suas subdivisbes, o estabelecimento de rotinas,
fluxos de atendimento e prazos; que crie Fundo nacional, estadual e municipal,
crie banco de dados; crie documentos; obrigue o Estado a criar Farmacia
Especial e Ouvidoria; determina que o Ministério da Economia, Fazenda e
Planejamento proceda a regulamentacao das deducbes do Imposto de Renda,
consiste primordialmente em interferéncia no poder discricionario de outras
esferas de governo.

No caso da saude, o arcabouco legal prioriza a autonomia
dos gestores no estabelecimento de planos integrados, que respeitam as
demandas e possibilidades existentes em seu territério. A andlise inclui a
disponibilidade de recursos humanos e or¢camentarios. Assim, ndo é possivel
desconsiderar as politicas em andamento para propor formas de organizar a
atencdo ao céancer infanto-juvenil.

E necessario, assim, existir consonancia entre a proposta
de constituicdo de novos Departamentos de Assisténcia Social e de Farmécia
Especial, além da criacdo de novos cargos nas Secretarias de Saude, com as
diretrizes tragadas nas Leis Orgéanicas da Saude e da Assisténcia Social e com
as estruturas ja existentes, eleitas pelos gestores e pelos Conselhos como as
mais propicias para realizar as a¢des de salde e assisténcia.

\

No que concerne a saude, a Comissdo de Seguridade
Social e Familia tem primado por respeitar a autonomia dos entes federados na
realizacdo plena de suas atribuicbes. Lembramos ainda que é temerario impor,
através deste instrumento, prazos, rotinas e tarefas. Estes componentes sdo
tipicos de normas infralegais, que possuem maior maleabilidade e podem ser
ajustadas em processos mais ageis do que o da tramitacdo de uma lei nas
duas Casas.

Deste modo, consideramos que o0s objetivos almejados
nao serdo alcancados pela proposta, por mais bem-intencionada que ela seja,
uma vez que o privilegiamento de um grupo de doentes, a revelia dos demais,
nao solucionara as falhas na condugéo dos casos de cancer infanto-juvenil.



A questdo exige melhor organizacdo de servicos, maior
resolutividade e melhor capacidade gerencial. E necessario que o
financiamento seja suficiente e que 0s recursos humanos e estruturais estejam
disponiveis.

Desta forma, somos contrarios a todos os dispositivos
propostos que, ao estabelecer prazos, rotinas e tarefas, invadem a esfera
discricionéria do planejamento dos 6rgdos do poder executivo bem como
agueles que criam despesas, como a criagdo de novos documentos e direitos a
eles vinculados, ou ignoram a competéncia do Executivo de criar e organizar
unidades e servicos.

No entanto, ndo h& como deixar de reconhecer que a
questao primordial que motivou a elaboracdo da presente proposta legislativa é
a insuficiéncia no acesso e na resolutividade dos servicos de diagnéstico e
atendimento a crianca com cancer. Estivesse o SUS suficientemente
estruturado e capacitado a atender a essa questdo, ndo haveria a preocupacéao

no parlamento de legislar sobre o assunto.

H4 a necessidade de que a questdo da crianca com
cancer tenha maior visibilidade e que o Ministério da Saude estabeleca
estratégias especificas que possibilitem o diagndstico precoce e o tratamento
adequado.

Desta forma, entendemos pertinente propor o
estabelecimento de obrigagéo ao executivo de planejar e firmar metas e prazos
para a atencdo a crianca com cancer. Esse ato legislativo simples, sem invadir
a competéncia organizacional do Poder Executivo, sem gerar custos e sem
explicitamente buscando resultar no preenchimento de lacunas assistenciais,
com a progressiva melhoria das condi¢cdes de acesso aos servicos de saude e
da qualidade e resolutividade de terapéuticas e servicos.

Essa propositura se coaduna com a necessidade de
estimular a gestdo publica a adotar politicas com resultados mensuraveis e
passiveis de acompanhamento por toda a sociedade. Também, com a
obrigatoriedade legal, que n&o deve ser apenas cartorial, expressa no art. 4° da
Lei n® 8.069, de 1990, de assegurar absoluta prioridade no atendimento de
criancas e adolescentes, nas diversas politicas sociais.



Em respeito ao disposto no art. 7°, inciso IV, da Lei
Complementar n° 95, de 1998, o objeto dessa lei faz remissao expressa a Lei
n° 8.069, de 1990, o Estatuto da Crianca e do Adolescente.

Ante o exposto, Voto pela APROVACAO do Projeto de
Lei n°®1.551, de 2011, na forma do na forma do Substitutivo em anexo.

Sala da Comisséao, em de de 2012.

DEPUTADA TERESA SURITA
Relatora
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SUBSTITUTIVO AO PROJETO DE LEI' N°1.551, DE 2011

Altera a Lei n°® 8.069, de 13 de julho de
1990, para tornar obrigatdrio no SUS o
estabelecimento de estratégia
especifica para o atendimento da
crianca com cancer.

O CONGRESSO NACIONAL decreta:

Art. 1° O art. 11 da Lei n°® 8.069, de 13 de julho de 1990, passa a vigorar com a
seguinte redagéo:

Paragrafo 3°. No ambito do Sistema Unico de Salde, a atencéo a
crianga com cancer sera objeto de especial cuidado, devendo o
Ministério da Saude planejar estratégias especificas para a ampliacédo
do acesso e 0 aumento da qualidade e resolutividade dos servigos, com
o estabelecimento de indicadores, metas e prazos. (NR)”

Art. 2° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagéo.

Sala da Comisséo, em de agosto de2012.

Deputada TERESA SURITA
Relatora



