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PERDI A VOZ aos 39 anos

e posso afirmar, e:
MUITO DIFICIL NAO TER VOZ!

Fundadora e Presidente VOLUNTARIA
da ACBG BRASIL,

Estou aqui pois acredito
que toda voz merece ser ouvida!




3 qualificacoes para
organizacoes sem fins
lucrativos concedidas
pelo poder publico

OSCIP

R$ 1,4 milhoes

de recursos mobilizados
entre todos os projetos

EM NUMEROS

1 milhao
de pessoas alcancadas
no Julho Verde/2018

Conexoes

36 cidades

47 instituicoes
819 pacientes
425 profissionais

11 agendas

de advocacy
em execucao

1045

associados



\‘ “ COMO ATUAMOS?

Informacao
Site + Blog

Redes Sociais
Julho Verde

Eventos

Advocacy

Reunides Min.Saude
Audiéncias Publicas
Padronizac6es
Direitos

Inclusao
Gal

Reabilitacao
Pronon Laringe
Eletrénica
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de Prevencao do Cancer £
de Cabega e Pescogo b4, e
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.#jh///m@m/& m Sua voz estd diferente?

Esta rouca ou falha?

> | Perceba os sinais do seu corpo.
A (’ Procure um médico.
REALI ZACAOCBG / APOIO: \a &’ B {'ABFI] AB‘ @ "-;‘?ABRENFOH' OFERECIMENTO:
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\ # | O cancer ta na cara, |
mas as vezes voce nao ve! RIS

Rita, 65 anos. ® Jodo, 50 anos. Trabalha

Fuma desde os 23 anos. - no sol desde os 15 anos.
Cancer de Laringe. 4 Tumor depiramide nasal.




\“ ‘ ESTIMATIVA INCA 2018/2019

Localizaciio primaria Casos % Localizacdo primaria Casos %
""""""" bsats | anza0 3 T s ama Femining 59700 295%
Traqueia, Brénquio e Pulmio 18.740 8,7% Célon e Reto 18.980 9,4%

Célon e Reto 17.380 8,1% Colo do Utero 16.370 8,1%

Estémago 13.540 6,3% Traqueia, Bronquio e Pulmao 12.530 6,2%

Cavidade Oral 11.200 5,2% Glandula Tireoide 8.040 4,0%

Esdfago 8.240 3,8% Estémago 7.750 3,8%

Bexiga 6.690 3,1% Corpo do Utero 6.600 3,3%

Laringe 6.390 3,0% Ovario 6.150 3,0%

Leucemias 5.940 2,8% Sistema Nervoso Central 5.510 2,7%

Sistema Nervoso Central 5.810 2,7% Leucemias 4.860 2,4%

» CERCA DE 40MIL NOVOS CASOS DE CP 2019
» ALEM DOS CANCERES DE PELE EM CABEGA E PESCOCO
» 65% TAXA DE OBITOS SO EM CAVIDADE ORAL EM 2016




Proteses Bucomaxilofacial
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RECONSTRUCOES MAXILOFACIAIS
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\‘ ‘N GARGALOS 18

DIFICULDADE DE FAZER BIOPSIA

FATORES DE RISCO (TABACO, NARGUILE, REFRIGERANTES, AGROTOXICOS,
AMIANTO, HPV)

ACESSO AO TRATAMENTO TARDIO - LEI 60 DIAS? NOTIFICACAO COMPULSORIA?
REGULACAO PARA ENTRAR NO SISTEMA PRECISAR SER DIFERENCIADO EM CCP

FILA DE CIRURGIA MUITO LONGAS POR FALTA DE CENTRO CIRURGICQ
FALTA DE RADIOTERAPIA EM MUITOS LUGARES - RORAIMA 500MIL/2MAQ
MEDICAMENTOS DE PONTA INEXISTENTES PARA CANCER DE CABECA E PESCOCO -

CETUXIMABE E NIVOLUMABE
REABILITACAO INEXISTENTE AOS PACIENTES MAIOR PARTE BRASIL
FONOAUDIOLOGOS SAO IMPRESCINDIVEIS PARA ASSISTENCIA AO PACIE
EQUIPE MULTI PARA SOBREVIDA E QUALIDADE

NUTRICAO FORNECIDA ANTES, DURANTE E POS CIRURGICO
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LEI
L B I BRASILEIRA
DE INCLUSAO

ESTATUTO DA PESSOA COM DEFICIENCIA
LEI 13.146/15

Laringectomizados sao
deficientes da fala

Traqueostomizados tem
deficiéncia respiratoria

Mutilados sao

deficientes
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Antes

Temperatura =362 C
Umidade =98 %

Depois
* Separacgao do esofago e da
traqueia

* Perda das funcoes do nariz

* Temperatura=202C

Umidade =42 %

“ OSTOMIA RESPIRATORIA = TRAQUEOSTOMIA

Estoma permanente
Hiper secrecao
Aumento da tosse
Expectoragao forgada
Perda da voz

Impactos Psico-sociais




\‘ . REABILITACAO FONATORIA

Prétese traqueoesofagica

Laringe eletronica

21

Voz esofagica
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SUPORTE LEGAL

e Politica Nacional de Ostomizados - Portaria 400 SAS/MS
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/sas/2009/prt0400 16 11 2009.html

e LeiBrasileira de Inclusao n° 13.146
https://www.maragabrilli.com.br/wp-content/uploads/2016/03/Guia-sobre-a-LBI-digital.pdf

e Politica Nacional de Saude da Pessoa com Deficiéncia - Portaria 1.060/GM
http://www.mp.go.gov.br/portalweb/hp/2/docs/saude43-portaria 106 policia n saude port deficiencia.p

e Politica Nacional de Atencao Oncoldgica: Promocao, Prevencao, Diagndstico, Tratament

Reabilitacdo e Cuidados Paliativos - Portaria 741 SAS/MS
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/sas/2005/prt0741 19 12 2005.html

e Estrutura Organizacional da Tabela do SUS para Orteses e Proteses, Ostomi
Portaria 2.848/GM -06/11/2007
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudeleqis/gm/2007/prt2848 06_11_2007.ht


http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/sas/2009/prt0400_16_11_2009.html
https://www.maragabrilli.com.br/wp-content/uploads/2016/03/Guia-sobre-a-LBI-digital.pdf
http://www.mp.go.gov.br/portalweb/hp/2/docs/saude43-portaria_106_policia_n_saude_port_deficiencia.pdf
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/sas/2005/prt0741_19_12_2005.html
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2007/prt2848_06_11_2007.html

BRASIL Servigos Simplifique! Participe Acesso a informacgao Legislagdo Canais

Ir para o conteddo [l Ir para a busca Ir para o rodapé ACESSIBILIDADE ~ ALTO CONTRASTE ~ MAPA DO SITE

Blog da Saude Sur oo a
MINISTERIO DA SAUDE £ L) v [ o]

Portal da Saide = Contato = Sobre

PAGINA INICIAL > PROMOGAO DA SAUDE > PACIENTES SUPERAM CANCER DE LARINGE E VOLTAM A FALAR

PROMOGAO DA SAUDE

Publicado: £ Segunda, 01 de Agosto de 2016, 16h20

Ultima atualizaggo: £8 01/08/16 © 16h23

Pacientes superam cancer de laringe e voltam a falar

Tratamento inovador de implante de préteses fonatérias passa a ser oferecido pelo Hospital Federal de Bonsucesso

O Servico de Cabeca e Pesco¢o do Hospital Federal de Bonsucesso (HFB) esta oferecendo cirurgia de
implante de préteses fonatérias, procedimento mais moderno no mundo para reabilitagdo da fala em
pacientes submetidos a laringectomia total - retirada total da laringe e cordas focais devido a tumor
avancado na area.

Inicialmente, o Hospital adquiriu trinta aparelhos para realizagdo das cirurgias e até o final do ano, cerca
de 60 pacientes que passaram pela laringectomia total terao a oportunidade de voltar a falar. Com isso,

a unidade se torna a terceira no Estado do Rio de Janeiro a implantar o procedimento como rotina. As
outras sao o Hospital Federal dos Servidores do Estado (HFSE) e o Instituto Nacional de Cancer (INCA).
R Y i
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> DADOS DETALHADOS DAS AlH - POR RESIDENCIA - BRASIL

Quantidade aprovada por Ano atendimento segundo Procedimento
Procedimento: 0404010180 LARINGECTOMIA TOTAL, 0404010199 LARINGECTOMIA TOTAL C/ ESVAZIAMENTO CERVICAL, 0416030262 LARINGECTOMIA TOTAL EM ONCOLOGIA, 0416130046 LARINGECTOMIA TOTAL C/
ESVAZIAMENTO CERVICAL EM ONCOLOGIA, 0416130054 LARINGECTOMIA TOTAL EM ONCOLOGIA

Periodo: 2014-2018
Procedimento 2014 2015 2016 2017 2018

TOTAL 1.158 1.142 1.135 1.037 1.027 5.601
0416030262 LARINGECTOMIA TOTAL EM ONCOLOGIA 986 976 1.002 913 907 4.859
0404010199 LARINGECTOMIA TOTAL C/ ESVAZIAMENTO CERVICAL 110 96 85 5 66 450
0404010180 LARINGECTOMIA TOTAL 62 70 48 49 54 292

Fonte: Ministério da Saude - Sistema de Informacdes Hospitalares do SUS (SIH/SUS)
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F Q p Pesquisa Google
/\ Pesquisar no Google... Pesquisar

Webmalil FOSP
FUNDAGAO ONCOCENTRO DE SAO PAULO Acessar Webmail

StCriTARIA Df ESTADO DA SAUDI DI SAO PAviIO

HOME INSTITUCIONAL — CIDADAO - LABORATORIO ~ RHC - REABILITAGAO- CURsosFosp A+ Ac

REABILITACAO | CUIDADOS COM A PROTESE

Cuidados com a prétese
Facial / Oculo- Palbebral / Nasal / Auricular

Cuidados com a cavidade
- Lavar o rosto com agua e sabao neutro. Apds a higiene da cavidade, seca-la bem e fazer um curativo para o tamponamento da mesma.
- Se a pele apresentar vermelhidao ou outro tipo de irritagdo devido ao uso da prétese, marcar uma consulta para avaliagao clinica.
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CANCER DE CABECA E PESCOCO

% AS NORMAS OU LEIS EM VIGENCIA NO BRASIL NAO GARANTEM A
ATENCAO INTEGRAL AO PACIENTE PORTADOR DE CANCER DE
CABECA E PESCOCO.

Existem diferentes instrumentos do MS para estabelecer protocolos e diretrizes.:
J Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas (PCDT)
A Diretrizes Diagnoésticos e Terapéuticas (DDT);

J Protocolos de Uso;
J Diretrizes Nacionais / Brasileiras;
4 Linhas de Cuidado.

Ex: Portaria n°® 516, de 17 de junho de 2015, que aprova as
Diretrizes Diagnoésticas e Terapéuticas do Cancer de Cabeca e
Pescoco (DDT/Ministério da Saude).
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2 encontros realizados.
Definicdo clara dos objetivos.

Metodologia ativa e
coordenada com foco no
resultado.

Representatividade e
engajamento dos
participantes indicados.

Criacéo de Subgrupos de
trabalho multidisciplinares.

Proposicao de critérios para a
prevencao, diagndstico,
tratamento e reabilitacao
integrais do PCCPC.

Formacéao de grupos por
especialidades para
detalhamento e revisao
técnica.

GTCCP

GRUPO DE TRABALHO
CANCER DE CABEGCA E PESCOCO

Y

Compilagéo dos resultados.

Producéao de esboco do
documento.

Esboco encaminhado para
validagcéo das Sociedades.
Proposicéo de novas
Diretrizes Diagnoésticas e
Terapéuticas do Cancer de
Cabeca e Pescoco.

Envio e apresentacao para
autoridades.

Escopo desta fase cumprido

dentro do prazo.

Inicio do Processo de
Advocacy.

» 41 profissionais
voluntarios;

Grupo de Trabalho:
» 12 especialidades;

» 19 Sociedades
médicas e
multidisciplinar;
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GRUPO DE TRABALHO
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YiEde | @ crermol CREFO@ ﬁ Brasileira de CANCER DE CABECA E PESCOCO
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Cancerologia

SOCIEDADE
BRASILEIRA
0
:TNMW:.O.::;;M SBOC RHeNestser
gy u CLINICA
SBFa
Sociedade Brasileira
de Fonoaudiologla

CONSELHO FEDERAL
DE SERVICO SOCIAL

@m SOCIEDADE BRASILEIRA
DE PSICO-ONCOLOGIA




\‘\\ )

GRUPO DE TRABALHO
CANCER DE CABEGCA E PESCOGO

DOCENTES ESPECILISTAS

A.C.CAMARGO CANCER CENTER/SP
CENTRO DE PESQUISAS ONCOLOGICAS DE SANTA CATARINA/CEPON
ICESP/SP

HOSPITAL DE AMOR BARRETOS/SP
UNIVERSIDADE DE BRASILIA/DF

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA CATARINA/SC

USP RIBEIRAO PRETO/SP
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Essa CASA, que E DO POVO, PODE DAR
DIGNIDADE A ESSAS PESSOAS? boca + Carga
NOS NAO VAMOS NOS CALAR! OBRIGADA!

Alguma pergunta?

Vocé pode nos encontrar em:
»  melissa@acbgbrasil.org
» (48) 3237.3797 ou (48) 9999.3019 \



mailto:ola@acbgbrasil.org

