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Neuroblastoma: especialistas pedem urgéncia no acesso a medicamento pelo SUS

Da Agéncia Senado

Especialistas pediram rapidez na disponibilizacdo de tratamento para o
neuroblastoma pelo Sistema Unico de Salde (SUS). Eles foram ouvidos nesta
quinta-feira (26) em audiéncia publica sobre a doenca, que se desenvolve a partir
de células do sistema nervoso em formacdo, e afeta principalmente criancas
pequenas. O requerimento para a audiéncia foi da presidente da Subcomissao
Temporaria de Prevencédo e Tratamento do Cancer, senadora Dra. Eudécia (PL-
AL), segundo a qual o neuroblastoma é um dos canceres pediatricos mais
agressivos e desafiadores da primeira infancia.

Dra. Euddcia afirmou que, embora o medicamento betadinutuximabe (Qarziba) —
reconhecido pelo Ministério da Saude por contribuir para aumentar a sobrevida e a
gualidade de vida dos pacientes — tenha sido incorporado pelo SUS por portaria
em fevereiro de 2025, com prazo de até 180 dias para implementacao, o Protocolo
Clinico e Diretrizes Terapéuticas (PCDT) para neuroblastoma ainda nao foi
publicado. Segundo a senadora, a auséncia desse documento impede o SUS de
adquirir o medicamento e, consequentemente, de garantir as criancas com a
doenca acesso a uma etapa essencial do tratamento.

— A doenca oncologica, o cancer, ele € tempo-dependente. Um dia para um
paciente oncologico é um ano — declarou a senadora, adiantando que apresentara
projeto de lei que disponha sobre um protocolo nacional de neuroblastoma.

Diagnoéstico tardio

Representante da Sociedade Brasileira de Oncologia Pediatrica (Sobope), a
meédica Patricia Shimoda lkeuti também ressaltou a importancia da publicacdo do
PCDT relativo ao neuroblastoma para padronizar o cuidado, desde o diagnéstico
até o tratamento, incluindo o acesso a imunoterapia.

— O PCDT é para uniformizar essa linha de cuidado, para que todo paciente tenha
as mesmas condi¢es de diagnostico e tratamento — afirmou.



Ikeuti destacou que o diagndstico do neuroblastoma enfrenta dificuldades, devido a
fatores como desigualdade no acesso a exames especializados, 0 que pode
atrasar o inicio do tratamento. Segundo ela, o atendimento adequado exige
estrutura para exames de imagem, medicina nuclear e biologia molecular, além de
centros capacitados, o que nem sempre esta disponivel de forma uniforme no pais.

Para Nathalia da Silva Halley Neves, coordenadora do Grupo Brasileiro de
Tratamento para Neuroblastoma da Sobope, o diagndstico tardio e a dificuldade de
acesso a exames comprometem a correta estratificacédo de risco dos pacientes,
etapa essencial para definir o tratamento adequado. Segundo ela, a auséncia de
avaliacao precisa pode levar ao uso de terapias inadequadas e reduzir as chances
de sobrevida, especialmente nos casos de alto risco, que exigem uma abordagem
complexa e continua.

— A gente precisa garantir ndo sé o inicio do tratamento, mas a integralidade.
Todo o cuidado, a chance de cura do doente, ndo pode depender de onde ele
nasce ou é tratado. Tem que ser uma equidade em todo o pais — defendeu.

Demora

Presidente do Instituto Anaju, de amparo a criangcas com cancer e doencas raras,
Laira dos Santos Inacio, que € mae de uma crianca acometida por neuroblastoma,
destacou que o tempo de espera por diagnoéstico e tratamento, aliado a
dependéncia da judicializacdo, compromete 0 acesso das criangas com
neuroblastoma as terapias disponiveis. Ela ressaltou qu emuitas familias recorrem
a Justica para obter medicamentos, mas enfrentam processos demorados, que nao

acompanham a rapidez da evolugcao da doenca.

Laira Inacio relatou que, mesmo quando ha deciséo judicial favoravel, o atraso
pode ser decisivo para o desfecho dos casos.

— Enquanto o processo administrativo acontece, a doenca néo espera. Enquanto
documentos tramitam, o cancer avanca. Enquanto o sistema demora, criancas
morrem. NOs ndo estamos falando de algo que ainda precisa ser descoberto. NOs
estamos falando de um tratamento que ja existe, ja foi aprovado, ja foi
recomendado, mas ainda ndo chegou a quem precisa — afirmou.

Custos

Copyright © Clipclap 2026.


https://clipclap.com.br

A presidente da Confederacdo Nacional de Instituicbes de Apoio e Assisténcia a
Crianca com Céancer (Coniacc), Teresa Cristina Cardoso Fonseca, destacou que o
debate sobre o uso do medicamento betadinutuximabe deve considerar néo
apenas o custo financeiro, mas também os impactos sociais e humanos da falta de
acesso ao tratamento. Segundo ela, embora se trate de uma terapia de alto custo,
0 numero de casos de neuroblastoma € reduzido, o que limita o impacto
orcamentério, enquanto a auséncia do medicamento pode resultar em perdas

irreparaveis para as familias e para a sociedade.

— A gente nao estéa falando s6 do custo, nos estamos falando de um investimento
para a nacao brasileira, o investimento na salde dessa familia e de uma crianca
que teve sua trajetoria interrompida — afirmou.

Iriana Custodia Koch, vice-diretora administrativa da associacdo AMUCC — Amor e
Unido Contra o Cancer, reforcou que o cancer nao afeta apenas o individuo, mas
toda a familia e a sociedade, e que o cuidado com criangcas é ainda mais sensivel,
exigindo atencéo especial e equidade no tratamento.

Ministério da Saude

Coordenadora da Politica de Prevencédo e Controle do Cancer do Ministério da
Saulde, Suyanne Camille Caldeira Monteiro afirmou que o neuroblastoma foi
escolhido pela pasta como a primeira doenga a inaugurar a agenda de protocolos
clinicos e diretrizes terapéuticas para o cancer infantojuvenil, refletindo a
necessidade de uma linha de cuidado organizada, com acesso a terapias
complexas e centros especializados.

Ela declarou que o Ministério da Saude esté trabalhando no desenvolvimento do
PCDT do neuroblastoma, com planejamento das etapas formais de construcdo do
documento, previstas para comecar em abril. Segundo ela, esse esfor¢o visa néao
apenas organizar a diretriz clinica, mas também viabilizar o acesso as tecnologias
e medicamentos necessarios pelo SUS.

— Fazer com que o PCDT da neoplasia pediatrica, uma neoplasia rara, avance a
frente de outras demandas exigiu construcdo técnica interna, organizagdo de
argumentos, antecipacdo de impactos assistenciais e planejamento das
necessidades futuras que emergem quando se decide olhar de forma estruturada
para toda uma linha de cuidado. Em outras palavras, essa priorizagdo nao
aconteceu automaticamente, ela exigiu convencimento institucional e capacidade
de demonstrar que a oncologia pediatrica possui necessidades préprias, urgéncias
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préprias e um nivel de vulnerabilidade que justifica essa antecedéncia na agenda
— disse Suyanne Monteiro.

Subcomissao

Com 5 senadores titulares e igual numero de suplentes, a Subcomissao
Temporaria de Prevencédo e Tratamento do Cancer é vinculada a Comissao de
Assuntos Sociais (CAS). Tem como presidente a senadora Dra. Euddcia e como
vice-presidente o senador Dr. Hiran (PP-RR).

Agéncia Senado (Reproducéo autorizada mediante citacdo da Agéncia Senado)
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