b
i it
LA
PR Y
T AR AR
b et
P O U WA U

OO A

b

i

i
A A

il 4
%¥¥%ﬁii
it
4@@@?
PR R A
aii i e
AR R
i e
it atnn il
ittt it
AN RS
it
et
Py
dlitih

LA LRR

REDE+VO/Z

A
Cadncer de Cabeca e Pescoco no Brasil

t




Carta o leitor

Ha 8 anos sonhei em fundar a associacdo jun-
to com outros pacientes que como eu perderam a
voz, perderam a lingua, o palato, um pouco da auto-
estima, da perspectiva de novos sonhos e da quali-
dade de vida. Decidmos nos unir e demos esse
importante passo em Nossas novas vidas, torna-
MO-NOS protagonistas de Nossas vivencias com o
cancer de cabega e pescogo e queriamos mudar a
realidade atual que ndo olhava para as pessoads
como nos.

Depois de um ano de fundaco, escrevi o pro-
ieto que acreditei ser o dlicerce de todo o trabalho
que iremos realizar por anos, afinal dar equidade, in-
tegralidade e universalidode ¢ sadde de todos os
pacientes oncologicos no sistema publico de satde
€ um grande desafio, mas somos jovens. O projeto
Rede+\oz era um sonho grandioso em relevancia,
em custos, em tempo de execucdo e operacionali-
zacdo. Mas para guem sonha junto, tudo € possivel.

N@o sabiamos muito sobre o cendrio do can-
Cer que nos acometeu, ndo sablamos quantas pes-
S0as como nos adoeciam, quantas eram tratadas,
quantas iam a obito, quantas conseguiam ser reabi-
litadas e hoje levam uma vida "normal’. Motivados
pela nossa dor, queriamos conhecer as dores alher-
s, seja dos pacientes ou dos profissionais desta
drea para entender como fazer a transformagdo
que desejavamos para nés mesmos. Pois uma vez
que conseguissemos uma Rede colaborativa em

prol dessa, que era agora, a NOSsa causa, tudo mu-
daria pra melhor. E assim projetamos visitas aos
principais centros de tratamento de cancer de ca-
bega e pescoco e Nos CoONECtamOos aos pacientes e
profissionais para que juntos possamos somar for-
¢as para construir e melhorar politicas pablicas de
sadde e para fortalecer ainda mais a necessidade
de termos um SUS universal, integral e equitativo
emnosso Brasil. Esse relatorio € um pequeno esbo-
¢0 do muito que aprendemos, que VImos, que abra-
Camos, que sentimos em cada visita realizada. Ele ja
mostra que somos muitos, somos fortes e vamos
além, JUNTOS!

;
|

Melissa do Amaral Ribeiro de Medeiros

Fundadora e Presidente da ACBG Brasil
Associagdo de Cancer de Boca e Garganta

RESUMO executivo

A ACBG Brasilé uma organizagdo da socieda-
de civilde direito privado, sem fins lucrativos, que tra-
balha em prol dos portadores de cancer de cabeca
e pescogo e seus familiares em todo o Brasil. Nossa
missdo € dar voz a quem ndo tem e por isso defini-
MOS quatro eixos principais de trabalho: Advocacy,
Inclus@o Social, Reabilitacdo e Informacdo.

Com o objetivo de dar voz a guem ndo tem, a
ACBG Brasil criou, em 2016, o Projeto Rede+Voz. A
rede & composta por profissionais da saude envol-
vidos no tratamento dos pacientes acometidos
pelo cdncer na regitio da cabeca e pescogo atendr-
dos nos CACONS, UNACONS e demais instituicdes
de referéncia do Brasil, bem como 0s proprios pack-
entes e familiares atendidos por cada instituicao.

Durante estes primeiros anos de projeto tive-
mos a oportunidade de crescer, aprender e conec-
tar centenas de pessoas que sdo capazes de
protagonizar a mudanca conosco. Toda essa expe-
riéncia nos proporcionou grandes resultados, como
0s dados que voceé verd ao longo deste Relatorio.

Como resultado desta primeira etapa da Re-
de+\oz alcancamos todos os estados do Brasil, e
€550 conexdo NOS Proporcionou construir uma esti-

mativa do cendrio do cancer de cabega e pescoco
no pais, através da andlise de 273 questiondrios,
aplicados com diversos profissionais da equipe
multidisciplinar de cabeca e pescoco.

A partir da andlise estatistica, constatamos
que no Brasil mais de 70% dos pacientes com can-
cer de cabega e pescogo apresentam-se na primei-
ra consulta com um especialista em um estagio
avancado dadoenca.Em77% das instituicdes anali-
sadas ha fila de espera para realizar a cirurgia e em
36% dos casos o0 tempo média de recidiva para
essa especialidade € de 6 meses a 1 ano. Mais de
60% das instituigdes ndo possuem tecnologia para
a reabilitacdo fonatoria desses pacientes, 85% ndo
fornecem suplemento alimentar para 0s pacientes
que recebem alta e 51% ndo fornecem proteses
buco-maxilo-faciais para 0s pacientes com seque-
las resultantes da cirurgia mutiladora.

Essas andlises comprovam o que Vimos du-
rante as visitas da Rede+Voz. Agora, convidomos
VOCE para ler o nosso relatorio e ter contato com to-
dos os dados que nos levam a enxergar o real cend-
rio do cncer de cabega e pescogo no Brasil.
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Projeto
Rede +V0z

A Rede +Voz

O que é?

A Redet+Voz tem por objetivo a formacdo
de umarede de colaboragdo para o controle social
docancer de cabeca e pescoco no pais.Elaé com-
posta por profissionais da sadde envolvidos no tra-
tamento dos pacientes acometidos pela patologia
e que stio atendidos nos centros de referéncia cha-
mados de CACON e UNACON e de hospitais ge-
rais que também atendem esses pacientes. Além
dos profissionais, 0s proprios pacientes e seus fo-
miliares sdo convidados a integrar a rede para que
sejam protagonistas das mudangas que almejo-
MOoS.

De onde veio a
necessidade?

O clncer de cabeca e pescogo € uma es-
pecialidade pouco conhecida na sociedade brasi-
leira. Quando um paciente recebe o diagndstico de
um tumor nessa regicio, € comum sentir muita difi-
culdade em acessar as instituicdes que realizam
tais tratamentos.

Desde a fundacdo da ACBG Brasi, em
2015, ha uma série de solicitagdes em nNOSSos ca-
nais de comunicagdo por pedidos de ajuda para
encaminhamento médico assistencial. Assim, sur-
giu a necessidade de conhecermos melhor os de-
mais centros de referéncia em cancer de cabeca e
pescoco ao redor do Brasil. Alem disso, hd uma
grande dificuldade em se obter dados estatisticos
que envolvem o tratamento e reabilitagdo desses
pacientes, precisamos ir em busca.

Nesse contexto, criamos aRede+Voz! Uma
iniciativa que conecta as maiores instituicdes de
referéncia no tratamento do cancer de cabega e
pescoco do pais, seus pacientes e familiares. Jun-
tos formamos uma rede de colaboracto em prol
dacausa.

Como a Rede se forma?

ARede+Voz foi formada mediante uma visi-
ta da ACBG nas instituicdes mapeadas. Realizo-
Mos uma reunidio focada com o servico de cirurgia
de cabeca e pescoco e toda equipe multidiscipli-
nar de suporte. Neste momento, explanamos aos
presentes nossa atuagdo no cendrio do cancer de
cabeca e pescogo e as pautas que estamos traba-
Ihando em advocacy, reabilitacdo e disseminagdo
de informagdo por meio de campanhas anuais de
conscientizacto. Alem de nos conhecermos e tro-
carmos experiéncias e necessidades, convida-
mos a instituictio e seus profissionais, bem como
seus pacientes e familiares a fazerem parte da
rede de colaboracto nacional e controle social do
cancer de cabega e pescogo.

O contato presencial € de suma importan-
Cia, pois gera capital social, possibilitando o inicio de
uma relacéio pautada em confianca. E nas visitas
que temos a oportunidade de saber ao certo o que
cadalocaltem condicoes de fazer e 0 que necessi-
tam para melhorar. Uma vez concluida a visita, se-
guimos em contato com 0s profissionais por
meios digitais, sendo enviado um questiondrio de
necessidades alguns dias apds a visita. A ideia €
coletar o méximo de informagdes possivel sobre a
instituico.




O que a Rede faz?

A RedetVoz € uma extens@o da
ACBG emtodos os estados brasileiros. As ins-
tituiches conectadas e seus voluntdrios sdo
Nossos agentes ativos nas diversas ativida-
des relacionadas & causa, como por exemplo:
elaboracdo de pareceres técnicos para em-
basamento de pautas para o parlamento, da-
dos estatisticos de sua regiGio para
fundamentar projetos especificos, encami-
nhamento dos pacientes que procuram a
associacdo em busca de atendimento médi-
cooureabilitagdo, sendo multiplicadores das
campanhas de conscientizacdo, participan-
do em eventos e audiéncias puablicas, entre
outros. Estabelecendo uma base local em
cada visita realizada, € mais faci espalhar
nossas acdes em nivel nacional.

Além disso, torna-se mais coeso o
controle social que fazemos, pois basica-
mente envolve ter o conhecimento sobre
Ccomo estes pacientes estdo sendo atendidos
no Brasil quais sdo suas necessidades, como
estdo as filas de espera para biopsia, trata-
mento, radioterapia, entre outros, quantos pa-
cientes precisam ser reabilitados, quais
praticas tém feito a diferenca.

Podemos compreender a RedetVoz
como autossustentavel do ponto de vista de
vigéncia e atuagdo permanente. A atuagdo se
da de forma organica mas com responsabili-
dade de coordenacdo e articulagdo da ACBG.

Quais foram os resultados
da primeira etapa?

A primeira etapa da Rede+Voz foi construir
e conectar nossa rede de profissionais, pacientes
e familiares. Ao final desta grande primeira etapa to-
dos 0s dados foram compilados e compartilha-
dos com os stakeholders envolvidos na Rede+Voz
para que tenham conhecimento sobre as desco-
bertas realizadas nas visitas. Temos um retrato
basico de como funciona o tratamento do cancer
de cabega e pescoco em Nosso pais e tudo que
precisamos fazer para melhorar 0 acesso dessa
populagdo a uma sadde integral e igualitaria.

Por meio de projetos focados e de pautas
para mudanga das politicas pablicas atuais, a Re-
de+\oz possibilita aos profissionais € aos pacien-
tes uma condicdo mais humana para se viver
dentro desse cendrio. Emum aspecto mais subjeti-
VO, porém igualmente importante, construimos
como produto final uma rede de pessoas que ndo
se sentird mais sozinha, fortalecendo um capital
social com base em confianga.

Resultados alcancados

Até agosto de 2019, alcancamos 0s seguintes resultados;

26+DF 41 56

estados visitados cidades visitadas instituicoes visitadas

482 641 1027

pacientes conectados profissionais conectados novos associados

56 i

5 273

grupos de pacientes mapeados grupos de pacientes criados questiondrios respondidos

8, &

;
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estados visitadas cidades visitadas instituicoes visitadas
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Floriandpolis/SC

Nossa organizagdo foi fundada em 2015 e teve por motivagdo o Grupo de
Acolhimento a Pacientes de Cancer de Boca e Garganta - GAL, que
ocorre no Centro de Pesquisas Oncologicas (CEPON) em Floriandpolis.
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Floriandpolis [ SC
Chapecd/ SC
Blumenau / SC
Itajai / SC

Porto Alegre / RS
Jaraguda do Sul/ SC
Joinville / SC
Curitiba [/ PR
Joacaba/ SC
Tubardo/ SC

Sdo José/ SC
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Chapecd/SC

Hospital Regional do Oeste

Blumenau/SC

Hospital Santa Isabel

Itajai/SC

Hospital e Maternidade
Marieta Konder Bornhausen

Porto Alegre/RS

Hospital Santa Rita

Jaragud do Sul/SC

Hospital Sdo José

Hospital Municipal SGo José




25/10/2018 27/03/2019

21/02/2019

12/04/2019

12/03/2019
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estados visitadas

8 15

cidades visitadas instituicoes visitadas

Hospital Federal de Bonsucesso

REDE+/07 .



18

Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina de
Ribeirco Preto - USP

Hospital e Maternidade
Celso Pierro - PUC

Hospital das Clinicas - Unicamp

Hospital de Amor

Hospital da Baleia

19



Hospital Alberto Cavalcanti Instituto Mdrio Penna

Instituto de Cancer Arnaldo Vieira de Carvalho

Hospital das Clinicas - UFMG

2 REDE+/07 REDE+/07 ’
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Hospital Amaral Carvalho

Santa Casa de Misericordia

Hospital Universitario Pedro Ernesto

Hospital Santa Rita

23
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estados visitadas cidades visitadas instituicoes visitadas

Brasilia/DF

23/08/2016

Hospital de Base de Brasilia

S r Brasilia / DF
Regido
g Campo Grande/ MS

Cuiaba [ MT

Centro-oeste



Brasilia/DF Campo Grande/MT

09/11/2018
Hospital Universitario de Brasilia

26/06/2019
Hospital do Cancer Professor Dr.Alfredo Abréo

Goiania/GO
29/01/2019
Hospital Aradijo Jorge

26/06/2019

2 REDE+/07 REDE+/07 ”



27/06/2019 Cuiaba/MT

Hospital Séo Julido 29/07/2019

Hospital de Céincer de Mato Grosso

27/06/2019

Hospital Universitario Maria Aparecida Pedrossian

’s REDE+/ 07 REDE+/ 07 2



Regido :

Norte

30

Belém [ PA

Palmas / TO
Porto Velho / RO
Boa Vista / RR
Macapa / AP
Rio Branco / AC
Manaus /| AM

7

estados visitadas

7 9

cidades visitadas instituicdes visitadas

Belém/PA

26/02/2019
Hospital Ophir Loyola
II-F ==

REDE+/ 07 "




Palmas/TO Porto Velho/RO

05/06/2019

04/04/2019

Hospital Geral de Palmas Hospital do Amor Amazénia

10/06/2019

Hospital de Base Dr. Ary Pinheiro

32 REDE+/07 REDE+/07 "



Boa Vista/RR Rio Branco/AC

10/06/2019 16/07/2019

Hospital Geral de Roraima Hospital do Cancer do Acre (Fundagéo Hospitalar do

Acre - FUNDHACRE)

Manuas/AM

2b/07/2019

Maca pd /AP A Fundag¢do Centro de Controle de Oncologia do
16/07/2019 | P < e Estado do Amazonas - FCECON

Hospital das Clinicas h A g
Dr Alberto Lima il

34 REDE+/07 REDE+/07 o
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estados visitadas cidades visitadas instituicOes visitadas

Sdo Luis/MA

13/06/2017

Hospital do Céincer Aldenora Bello

—\T S&o Luis | MA

_g Natal /RN

N Jodio Pessoa / PB

Recife | PE

Regié'lo

Fortaleza /| CE
Teresina / Pl

N O rd eSte Feira de Santana / BA

Aracaiju [ SE

36 REDE+/0OZ REDE+/OZ 37




Natal/RN Recife/PE

12/07/2017 17/07/2017

Liga de Combate ao Céncer Hospital do Cancer de Pernambuco

Jodo Pessoa/PB Maceio/AL
14/017/2017 19/07/2017

Hospital Napole@o Laureano Santa Casa de Misericordia de Macei6

W : | h..ll' .
38 REDE+/07 REDE+/07 .



Fortaleza/CE Teresina/P
15/03/2018
CRIO - Centro Regional Integrado de Oncologia

19/03/2019

Hospital SGo Marcos

g b

16/03/2018 Feira de Santana/BA

Hospital Universitario Walter Cantidio
26/03/2019

Santa Casa de Misericordia de Feira de Santana
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Salvador/BA

28/03/2019
Hospital Aristides Maltez

Aracaju/SE

09/07/2019
Hospital de Urgéncias de Sergipe

. REDE+/07



Instituicoes
amigas

REDE

Ao longo da nossa jornada pelo Brasil, tivemos a oportunidade de conhecer e nos conectar com algumas
organizacdes da sociedade civil envolvidas na luta pelos direitos dos pacientes com cancer. Consideramos essas
organizacdes como ‘Instituigdes amigas’, sdo elas: o Instituto Joel Magalhdes - [JOMA, Associacdo Amor a Vida -
AMO e Ndcleo Assistencial para Pessoas com Cancer - NASPEC,

AFECC - Associagdo Feminina de Educactio e Combate ao Cancer, € associagdo que administra o Hospital
Santa Rita em Vitoria/SC. A Afecc € administrada por uma Diretoria Voluntaria, sem remuneracfo e conta com uma
equipe de 340 voluntarios, trabalhando unida, em prol de um objetivo comum que € o de promover o bem estar do
paciente.

IJOMA - O IJOMA € uma instituicdo beneficente do estado do Amapé que atende a todos os interessados
em fazer diagnostico precoce. Mais de 100 pessoas, por dia, buscam os varios servicos oferecidos, entre eles, ultras-
sonografia, exame preventivo do cancer do colo do Utero e prevencdo do cancer de prostata. Esses servigos sdo
100% custeados por recursos advindos de doacoes da comunidade.

AMOVI-Com sede em Cricitima/SC,a AMOVI € uma entidade sem fins lucrativos, que apoia, orienta e assis-
te 0s portadores de Cancer de ambos 0s sexos da Regitio Carbonifera do estado de Santa Catarina que estdo ou
estiveram em tratamento oncologico por meio de um trabalho multidisciplinar de profissionais da Grea da sadde.

NASPEC - O NASPEC presta apoio aos adolescentes, adultos e idosos carentes com Cancer, dos 416 muni-
Cipios da Bahia, além de orientagdo e apoio logistico aos de Salvador, com foco nos cuidados paliativos para estes
pacientes oncologicos.

AFECC - Associactio Feminina
de Educacdo e Combate ao Cancer

NASPEC - Ntcleo Assistencial

NAra pessoas com Cancer




Metodologia
REDE+OZ -

Metodologia

Durante 0s anos de atuacto da ACBG Bra-
sil, percebemos uma grande dificuldade em se ob
ter dados estatisticos que envolvam diagnostico,
tratamento e reabilitagdo dos pacientes com can-
cer de cabeca e pescoco, comisso em mente, sur-
giu, além da necessidade, a vontade de realizamos
uUMma pesquisa qualitativa e exploratoria para cole-
tar dados que caracterizam uma estimativa da rea-
lidade do concer de cabega e pescogo No Pais.

Assim, 0 Relatorio Rede+\Voz foi elaborado
com 0 objetivo de transparecer os resultados al-
cangados pela Rede+Voz nesta primeira grande
etapa do projeto e, principalmente, apresentar o ce-
nario do cancer de cabeca e pescoco no Brasil no
que tange o atendimento aos pacientes e servicos
ofertados.

Elaboramos, com o apoio técnico de profis-
sionais conectados 0 ACBG, 15 questiondrios foca-
dos em cado especidlidode da  equipe
multidisciplinar de cabega e pescoco: administra-
¢Go, cirurgia bucomaxilofacial, cirurgia de cabega e
PEsCcoco, enfermagem, farmacia, fisioterapia, fono-
audiologia, nutrictio, odontologia, oncologia/cance-
rologia, psicologia, psiquiatria, radioterapia, servico
social e terapia ocupacional.

Cada questiondrio continha, em média, 50
perguntas arespeito do atendimento, tratamento e
reabilitactio dos pacientes no que concerne acada
especialidade. Primeiramente, os formuldrios fo-
ram aplicados em todas as Instituicdes que partici-
pam da Rede+Voz, posteriormente enviamos 0s
questiondrios para todas as sociedades multidisci-
plinares envolvidas no tratamento e reabilitacdo
desses pacientes e, por Ultimo, aplicamos 0s ques-
tionarios presencialmente durante o XXVII Con-
gresso Brasileiro de Cirurgia de Cabeca e Pescoco
e 0 Xl Congresso Brasileiro de Fonoaudiologia em
Cirurgia de Cabega e Pescogo, em Gramado - Rio
Grande do Sul.

A coleta de dados ocorreu no periodo de
10/05/2019 a 07/08/2019, e obtivemos 273 respos-
tas de profissionais de diversas Instituicoes. Porém,
devido abaixa adestio de algumas especialidades,
excluimos da nossa amostra os questiondrios de
administragdo, cirurgia bucomaxilofacial, farmacia,
oncologia/cancerologia, psiquiatria, radioterapia,
servico social e terapia ocupacional.

A andlise dos dados foi realizada pela equi-
pe de andlise de dados e estatistica: Ana Guadalu-
pe Gama-Cuellar (doutoranda do Programa de Pos-
graduacto em Odontologia da Universidade Fede-
ral de Santa Catarina), Natalia Cristina Trentin Bor-
dignon (mestranda do Programa de Pos-
graduacto em Odontologia da Universidade Fede-
ral de Santa Catarina) e Rogério Gondak (docente
e pesquisador do Departamento de Patologia da
Universidade Federal de Santa Catarina). A equipe
utilizou como forma de andlise as seguintes ferra-
mentas. Google Forms, SPSS 230 e Excel 2013, To-
dos 0s resultados gerados encontram-se na
secdo "Nacional deste relatorio.
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Resultados nacionais da Rede
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FILA DE ESPERA g
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Atendimento Fisioterdpico  Atendimento fonoaudiologico  Atendimento Nutricional

32. 44, 31
NAO 6 8% SIM NAD
SIM
Atendimento Odontologico Atendimento psicolgico
49,
SIM SS’I%
Reunitio cientifica para discusstio entre as equipes sobre as novidades
em termos de tecnologia, exames e tratamentos no servico de atuacdo:
Cancer de Cabeca o _ o
e Pescogo Enfermagem Fisioterapia Fonoaudiologia
30% 23% 20%
SIM SIM % SIM 42%
'7736 SIM
NAO

Nutri¢c@o Odontologia Psicologia

i 9 &
69% /1%
NAO NAO




PESQUISAS

Participacto do servicoem
Pesquisas clinicas para pacientes
de cancer de cabega e pescogo

CIRURGIA DE CABECA E PESCOCO

Média dos pacientes reabilitados anuaimente: | Procedimentos de diagndstico e estadiamento
disponiveis nainstituicdo de atuacdo
187 6,63

EXAME FiSICO

RESSONANCIA MAGNETICA

com prétese
traqueosefdgica
56% 70% 68) 62% TOMOGRAFIA COMPUTADORIZADA

NAO NAO NAO NAO 6;79 BIOPSIA DE LARINGE VIA LARINGOSCOPIA DE SUSPENSAQ

CANCER DE
CABECAE ENFERMAGEM FISIOTERAPIA
PESCOCO

Estagio da doenca que o paciente de cancer de Da primeira consulta até a confirmacgdo da bidpsia,
85% "M% 0/% cabega e pescogo opresentano momentoemaue | tempoque o paciente de cancer de cabecae
NAO NAO NAO ele chega na primeira consulta com o especialista: PEsCcogo espera para redlizar o tratamento:
45%

ezl % o B
35% — I I —

Pacientes reabilitados
com laringe eletronica

Pacientes reabilitados

: » _ 0% 20% 40% 60% 80% 100%
Pacientes reabilitados Pacientes néo

com voz esofégica reabilitados

FONOAUDIOLOGIA

i 18% . B
25% — —

20% — —

P 57 | -

10% — —

NUTRICIONISTA ODONTOLOGIA PSICOLOGIA

e 26%

% . —

59
0%

Até16dios  Até30dias Ate60dias Até90dias Até180dias  Até1ano

5 (= REDE/07_ 5



Existéncia de fila de espera para arealizacto

de cirurgia de cabeca e pescogo:

23%

NAO

Sitios anatdmicos mais acometidos por
metdstases em pacientes de cncer de
cabega e pescoco

1% 5%
2%
8%

@ Regido cervical (linfonodos) @  Sistema nervoso central

Pulmdo . Pele

@ Ossos @ Outros (orofaringe, figado, torax, tiredide ..)

Tempo meédio que o cancer de cabeca e pescoco
recidiva:

36%

1%
I

Dependedo Até5anos Até2anos 6meses 3 meses
tipode aum ano
céincer,
estadiamento,
etc.

Apos confirmagdo do diagndstico e diante da
necessidade de uma cirurgia mutiladora, momento
em que o paciente é encaminhado para a
fonoaudiologia:

55,4%

41% 41%
. A
Alta Pré-operatério  Pos-operatério Ndo tem
0 servico

Frequéncia do acompanhamento do paciente de cancer de cabeca e pescoco pos tratamento:

1009

90!

R

80

R

10

R

Mensal

60

X

Trimestral

R

Semestral

R

Anual

S

N&o hd acompanhamento

R

50%
40%
30%
20%
10%
0%

Primeiro  Segundo Terceiro  Quarto
Ano Ano Ano Ano

Quinto
Ano

Sétimo  Décimo
Ano Ano
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Atividades que o profissional de enfermagem pode realizar no paciente de cancér de

cabega e pescogo:

Troca de protese

Curativos em lesdes
oncolégicas

Colocagdo sonda
gastroenteral

Colocagdo sonda
nasoenteral

Colocagdo de canula

Assepsia e curativos em
retalhos do corpo

Troca de curativos

0%

20%

40%

60%

80%

100%



FISIOTERAPIA

FONOAUDIOLOGIA

Momento de realizacdo da avaliagdo fisioterdpica dos pacientes com cancer de
cabeca e pescoco:

POS RADIOTERAPIA

DURANTE TRATAMENTO DE
RDT E/OUQT

PRE
RADIOTERAPIA

POS LIBERACAO MEDICA
(POS CIRURGIA)

POS INTERVENGAO CIRURGICA IMEDIATA

I |
PRE INTERVENGAO
CIRURGICA

0% 20% 40% 60% 80%

100%

Queixas mais frequentes apresentadas pelos pacientes com caincer de cabeca e pescogo:

19,2% 104%  104% 8,8% 10,4% 12%

Limita¢@o do Dor constante Paralisia

Falta de
movimento do facial

pescogo

em cintura
escapular

5,6% 2% 32% 8,8%

Diminui¢ao da Dorde

capacidade
respiratoria

cabeca

¢ (=

Sensibilidade
local

Local de prestacdo do atendimento de
fonoaudiologia aos pacientes de cancer de
cabeca e pescoco:

0% 54%

Domiciliar

13% 64%

- A

Tecnologias existentes para a reabilitacto
fonatoria na Instituicdo de atuacho:

NENHUMA

- - 20%
PROTESE FONATORIA
- 17%
LARINGE ELETRONICA

Exames realizados na Instituicdio de
autacdo para a avaliagcdo das funcionalidades
do paciente:

Outro

Né&o é realizado nenhum

desses exames

Manimetria esofdgica (mede as
contragdes musculares do es6fago)

Laringoscopia Nasofaringea
de fribra Gtica

Avdliagdo endoscopica da
Deglutigéio (FEES)
Videofluoroscopia (Estudo
de radiografia de movimento)

Radiografia de deglutictio
combdrio

0% 10% 20% 30% 40%

NUmero de pacientes reabilitados anualmente
na instituicdo de atuagdo:

Protese Laringe Voz Ndo
traqueoesofdgica eletrdnica esofdgica reabilitados
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NUTRICAO

ODONTOLOGIA E ESTOMATOLOGIA

Momento em que o paciente de cancer
de cabega e pescogo tem a primeira consulta
com o nutricionista:

31% 54%

Durante o

Tratamento

Pré
Tratamento

0%

Pés
Tratamento Outro

Periodicidode emque é realizado o
acompanhamento nutricional ambulatorial
durante o tratamento

Donvezrorsan e

UMA VEZ POR SEMANA

Joussvezes ronsevas g

DUAS VEZES POR SEMANA

. 15%
D N 6

*Ninguém assinalou Trimestralmente e
Inexistente.

Tipo de acompanhamento nutricional feito aos
pacientes com cancer de cabeca e pescogo:

AMBULATORIAL

HOSPITALAR

PRONTO
ATENDIMENTO

OUTRO

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Fornecimento da dieta alimentar pela
instituicAo aos pacientes de cancer de
cabeca e pescoco que fazem uso de sondas
para utilizagdo em casa:

Fornecimento pela instituictio de suplemento
alimentar para pacientes de cancer de
cabeca e pescoco que receberam alta:

55 REDE+/07

Atuacdo Principal do cirurgitio dentista frente a
um paciente com cancer de cabega e pescogo:

09%
0.8%
07%
06%
05%

04%
0.3%
02%
01%
0%

Preparagdo Remogdo Orientag¢do Reablitagdo Outros
da cavidade dador Quantoa
oral para tratamento higiene bucal

médic

Tratamentos odontologicos que a instituicdo tem
estrutura para realizar durante o tratamento
readioterdpico efou quimioterdpico:

Aberturas endodonticas

Restauragdes provisorias

Orientagdes especificas de
higiene oral

Fornecimento de saliva artificial
Tratamento de infecgdes oportunistas

Nenhum dos citados

Qutro

0% 25% 50% 5% 100%

Acesso do paciente ds informacdes sobre as
possibilidades de reabilitacdo oral e extra oral
antes de ser submetido a cirurgia:

Fornecimento de dispositivos intra orais para
protec(io dos tecidos bucais durante
aradioterapia:

60%

NAO

Disponibilidade de laserterapia para 0s
pacientes de cancer de cabeca e pescoco
durante o tratamento radioterdpico

e/ou quimioterapico:

21%

NAO
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Fornecimento de proteses para 0s pacientes com sequelas resultantes da cirurgia de

o R1o/ PSICOLOGIA

NAO

Disponibilidade de acompanhamento psicologico  Modalidade de atendimento psicoldgico aos
para pacientes de cancer de cabeca e pescoco pacientes de cancer de cabeca & pescogo:
nainstituicdo de atuacdo:

INDIVIDUAL

EMGRUPO

0%

o ) . . . o o N AO COM FAMILIARES
Presenca do especidlista em protese bucomaxilofacial na equipe multidisciplinar da
instituicdo que atua:
0% 20% 40% 60% 80% 100%
o)
(0] Adesdo dos pacientes de cancer de cabega e
A €SC0C0 00 acompanhamento psicologico:
NAO g v g . J Momento da doenca em que 0s pacientes
de cdncer de cabeca e pescoco aderem ao
o) acompanhamento psicologico:
1%
NAO 25% 0% 75%
NO DESDE A DURANTE O NOPOS
o DIAGNOSTICO PRIMEIRA TRATAMENTO TRATAMENTO
O CONSULTA
SIM
Cobertura do atendimento psicoldgico da
Encaminhamento do paciente para a psiquiatria Instituictio aos familiares do paciente:
quando necessario:
(o)
0%
NAO
60 61




DADOS SOBRE O CENARIO DA
RADIOTERAPIA NO BRASIL

Aceleradores lineares
-Hospitais particulares:1M1

Conforme dados do Instituto Nacional de Cancer - INCA (2019), a radioterapia € um tratamento com
radiagcdes ionizantes que pode ser feito de duas formas: teleterapia e braquiterapia. Na teleterapia, a radiagdo é
emitida por um aparelho afastado do paciente, sendo conduzida no local a ser tratado. No caso da braquiterapia,
aradiacdo € emitida por aplicadores, colocados em contato ao local a ser tratado!”

Servicos de Radioterapia

Em 2018, 0 Censo de Radioterapia mapeou 412 equipamentos de teleterapia distribuidos por 242 servicos
no Brasil, sendo®

Equipamentos de telecobaltoterapia
-Hospitais habilitados para SUS: 20

TELETERAPIA (412)

363

Maquinas de ortovoltagem  Equipamentos
-Hospitais particulares: 4 ~ com mdltiplas

-Hospitais habilitados para SUS: 252 -Hospitais habilitados para SUS: 23  fontes de cobalto

62

Servigos com HDR (alta dosagem)
-Hospitais particulares 27
-Hospitais habilitados para SUS: 88

-Hospitais particulares:2

122 servicos possuem braquiterapia, sendo?

BRAQUITERAPIA (122)

Servigos com LDR (baixa dosagem)
-Hospitais particulares: 11
-Hospitais habilitados para SUS:6

Equipamentos obsoletos

Em 2018, o Censo Radioterapia mapeou que dos 363 aceleradores lineares, 122 sdo considerados
obsoletos. No caso especifico dos hospitais habilitados para atendimento no SUS, 95 dos 251 aceleradores
lineares stio considerados obsoletos. Em 2022, se nenhum dos equipamentos forem desativados e substituidos,
este ndmero subird para 162 equipamentos, dos quais 127 estéio em hospitais habilitados para o SUS.

No total, 33,6% dos aceleradores lineares
foram considerados obsoletos em 2018.
Estima-se que essa porcentagem
aumente para 44,6% em 20223,

Casamatas

Em 2018,0 Censo de Radioterapia (2019) mapeou 78 servicos que possuem pelo menos uma casamata
vazia, sendo que destes, 61encontram-se em hospitais habilitados para atendimento no SUS. Existemn também 90
casamatas prontas para receber equipamento de teleterapia e 18 casamatas do SUS em processo de instalacdo
de aceleradores nucleares.’
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Equipamentos disponiveis

Dados da World Health Organization recomendam um Acelerador Linear a cada 300000 habitantes
(RINFUSSA M et al, 2013 apud SBRT, 2019). Em 2018, estavam disponiveis apenas 52% dos aceleradores lineares.
Isso quer dizer que metade das maquinas ndo estdo disponiveis (MS; IBGE, 2018 apud SBRT, 2019).

Quase metade dos acelerados nucleares
necessdarios ndo estao disponiveis (MS;
IBGE 2018 apud SBRT 2019). °

Sdo necessdrias, na proporg¢do de 1para
cada 300 mil habitantes, 695 maquinas
de megavoltagem. O Brasil enfrenta uma

caréncia de 42 a 45% (MS, 2018 apud
SBRT, 2019).6

” (=

ldade das maquinas de radioterapia e medicina nuclear

Em 2018, foram mapeadas 220 (62,3%) maquinas com mais de 10 anos de uso, apenas 23 (6,5%) maquinas
commenos de 10 anos de uso e 110 maguinas sem informagdo sobre o tempo de uso (31.2%).

62,3% 65% 31,2%

MAIS DE 10 ANOS MENOSDE SEMINFORMAGAO
10 ANOS

B ————_

Mais de DOIS TERCOS
das maquinas tem mais
10 anos.’




Deslocamento para tratamento de pacientes do SUS

Pacientes se deslocam, em média, /2 KM para
receber tratamento de radioterapia no SUS
(SIASUS 2017, apud SBRT, 2019).8

Teleterapia

A radiactio € emitida por um aparelho, que fica
afastado do paciente, direcionado o local a ser
tratado, com o paciente deitado. As aplicacdes sdo,
geramente, didrias.

Fonte: https;/fwwwincagovbr/tratamentojradioterapia ),

Braqguiterapia

Aplicadores s@o colocados pelo médico, em
contato ao local a ser tratado, e a radiacto &
emitida do aparelho para os aplicadores. Esse
tfratomento € feito no ambulatorio (podendo
necessitar de anestesia), de uma a duas vezes por
semana.
(Fonte:https:jjwww.incagovbr/tratamento/radioterapia );

Referéncias Bibliograficas: 1) BRASIL. Instituto Nacional de Cancer. Ministério da Salde. Tratamento do céincer: Radioterapia. 2019.
Disponivel em: <incagovbr/tratamento/radioterapia>. Acesso em: 02 set. 2019. 2) BRASIL. Departamento de Atenctio Especiadlizada e
Temdtica. Secretaria de Atencdo Especidlizada & Salde. Ministério da Salde. Censo Radioterapia. Brasilia, 2019 pb. 3) BRASIL.
Departamento de Atengto Especializada e Temdatica. Secretaria de Atencdo Especializada ¢ Salde. Ministério da Sadde. Censo
Radioterapia. Brasilio, 2019 p6. 4) BRASIL. Departamento de Atencéio Especializada e Tematica. Secretaria de Atencdo Especializada
Satde. Ministério da Satde. Censo Radioterapia. Brasilia, 2019 p6. 5) SOCIEDADE BRASILEIRA DE RADIOTERAPIA. Status da Radioterapia
Nacional: e Desafios do Setor. 2019, p.3. 6) SOCIEDADE BRASILEIRA DE RADIOTERAPIA. Status da Radioterapia Nacional: e Desafios do
Setor. 2019, pb. 7) SOCIEDADE BRASILEIRA DE RADIOTERAPIA. Status da Radioterapia Nacional: e Desafios do Setor. 2019, p8. 8)
SOCIEDADE BRASILEIRA DE RADIOTERAPIA. Status da Radioterapia Nacional: e Desafios do Setor. 2019, p 10.
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A Rede+Voz trouxe a luz, lacunas importantes sobre o cancer de cabeca e pescoco no Brasil. As necessido-
des stio muitas e vamos trabalhar todas elas por grau de impacto na qualidade de vida do paciente e na melhora do
tratamento. Entre eles podemos citar os mais comuns:

- Deteccdo através de exames Odontoldgicos;
- Deteccdio através de exames de Laringoscopio;
- Acesso G bidpsia para tratamento (Lei dos 30 dias);

- Regulagdo capacitada para encaminhar correta-
mente;

- Fonoaudidlogos especializados nos servigos;
- Radioterapia IMRT para Cabeca e Pescoco;

- Reabilitag@o Bucomanxilofacial imediata;
(https;//www.vestibulandoweb.com br/portugues/portugues-socioeconomico.asp
e http:/www jornalvanguarda.com.br/v2/?pagina=colunas&id=2&id_not=2198)

- Reabilitacéo Fonatoéria imediata;
- Reabilitag@io Pulmonar imediata;
- Nutri¢cdo fornecida pos-alta;
- Terapia-alvo e imunoterapia.

Esses itens estdo disponiveis em alguns servicos, mas ndo estdio noutros, alguns tém guase todos, mas isso
€ praticamente uma excecto e a entrada do paciente € extremamente dificil. Ou seja, se falamos de um SUS que tro-

|
- wdl balha pela equidade, universalidade, integralidade precisamos trabalhar muito para ofertar todos 0s servicos emigual
O n S | e r = S condiches nos grandes centros oncologicos aos pacientes de cancer de cabeca e pescoco. Praticas eficientes tam-
1 S bém foram levantadas e desejomos compartihar com a Rede+Voz como forma de nivelarmos um pouco 0s conhec-
f i i - mentos obtidos com tantos profissionais dedicados e experientes.

Ficou evidente aimporttncia de trabalharmos em rede, pois durante a execugdo desse projeto fizemos o ad-
vocacy paraincorporagdo do equipamento Laringe Eletrdnico e conseguimos realizar uma consulta pablica e tivemos
aincorporacdo do mesmo na tabela do SUS.
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Linha do tempo de
Receitas e Despesas

Receitas =RS 18766785
Despesas =RS 18767783

Receitas =RS 7000000
Despesas =RS 6896089

Receitas=RS 4000000
Despesas =RS 3721072
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ACBG Brasil agradece imensamente a todos 0s profissionais de sadde que nos receberam em suas institu-
icOes, que preparam eventos com pacientes e representantes das secretarias de salde, que se interessaram em
fazer parte da Rede+Voz por entender que ela € imprescindivel para conquistarmos nossos direitos. Sem voces esse
projeto ndo seria possivel. Agradecer aos pacientes e familiares que nos apoiam, que participam das atividades e nos
motivam a seguir adiante. Aos investidores que acreditaram no projeto e seguem conosco na Rede+voz para que ela
permaneca cada vez mais atuante e firme em seus propositos. Um agradecimento especial aos empreendedores
sociais que atuam junto a ACBG Brasil e que fizeram a Rede+Voz ser uma redlidade, nosso muito obrigado!

Colaboraram com o desenvolvimento deste relatorio:

Rogério Gondak - Docente e pesquisador do Departamento de Patologia da Universidade Federal de Santa
Catarina

Ana Guadalupe Gama-Cuellar - Doutoranda do Programa de Pos-graduacdo em Odontologia da Universi-
dade Federal de Santa Catarina

Natalia Cristina Trentin Bordignon - Mestranda do Programa de Pos-graduagdo em Odontologia da Univer-
sidade Federal de Santa Catarina

Gabriel Marmentini - Doutorando em Administracéo, mestre em Administracéo e bacharel em Adminis-
tracto Pablica na Universidade do Estado de Santa Catarina

Eduardo Costa Knoll - Bacharel em Administragdo na Universidade Federal de Santa Catarina

Maria Julia Pereira Spindler Guedes - Mestrandaem Administragdo e Bacharelem Administracdo Pablica
na Universidade do Estado de Santa Catarina

Daniela Maria das Gragas Kempner Kovaliski - Bacharel em Secretariado na Uninter e graduanda em
Contabilidade na Uniasselvi

Amanda Btiitenbender Nunes - Groduanda em Administracéo Pablica na Universidade do Estado de Santa
Catarina

Muito Obrigadol
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