tica

|RESOLUQAO DA ANS BENEFICIA CLIENTES DE PLANOS DE SAUDE

COM PREDISPOSICAO AO CANCER HEREDITARIO

Rastreamento

genetico

mais acessivel

gora é lei: os planos individuais e coletivos de
assisténcia médica do Pais terdo que oferecer ras-
treamento e tratamento para 29 doencas genéticas,
entre elas cancer de mama e de ovario hereditarios,
cancer colorretal ndo poliposo hereditario (sindrome
de Lynch) e neoplasia enddcrina multipla (MEN2).
A nova cobertura comecou a valer em janeiro, con-
forme resolugdo normativa da Agéncia Nacional de
Saude Suplementar (ANS).

De acordo com a Agéncia, mais de 42 milhdes
de usuarios serao beneficiados pelo novo rol de pro-
cedimentos e eventos em saude. Um dos exames
disponiveis € o que identifica mutacoes nos genes
BRCA1 e BRCA2, marcadores da sindrome heredi-
taria de cancer de mama e de ovario. O teste ficou
mais conhecido pelo publico leigo quando a atriz
Angelina Jolie decidiu remover as mamas para re-
duzir as chances de desenvolver a doencga, apos a
confirmacao de mutacao genética associada a sin-
drome. A mae e uma tia da atriz morreram de cancer.
O Unico profissional autorizado a solicitar o rastrea-
mento genético € o médico geneticista, e € obrigato-
rio que ele atue em territorio nacional.
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A ANS destaca que procedimentos genéticos
ja eram ofertados. A maior mudanca com as novas
diretrizes é a definicao de critérios de utilizacao da
tecnologia e a ampliacdo de cobertura, por meio de
exames mais complexos para determinadas doen-
cas. Com as definicbes pormenorizadas, o objetivo
¢ evitar duvidas na aplicacao do rol de procedimen-
tos e reduzir as reclamagoes de clientes que se jul-
gam lesados por nao serem atendidos pelo plano
de saude.

ACOMPANHAMENTO GARANTIDO
E EXAMES ILIMITADOS

Quando for identificada alteracdo genética as-
sociada ao cancer, o plano de salde devera garantir
ao paciente acompanhamento por oncologista ou
especialista da area afetada pela doenca (mastolo-
gista, urologista, hematologista etc.). Também pode
ser necessario acompanhamento do geneticista cli-
nico para fins de aconselhamento.

Com o novo rol, nos planos regulamenta-
dos pela Lei 9.656/98 (aqueles contratados apds



2 de janeiro de 1999 ou adaptados a legislacao),
a quantidade de exames de diagndstico como co-
lonoscopia, mamografia e ressonancia magnética,
entre outros cobertos, é ilimitada, respeitando a
solicitacao médica e a segmentacao contratada.
Se, por indicacao médica, a pessoa com cancer de
mama necessitar de uma cirurgia profilatica, como
a mastectomia (remocédo das mamas), o plano sera
obrigado a pagar. Nesse caso, a cobertura também
abrange a reconstrugcao mamaria.

Em relagdo a tratamento de céancer, entre as
principais inclusdes estao o fornecimento de bolsas
para pacientes ostomizados (submetidos a retirada
da parte final do intestino grosso), a radioterapia por
intensidade modulada de feixe (IMRT), a radioabla-
cao de tumores hepaticos e a espectroscopia por
ressonancia magnética, além de diversas cirurgias
por via laparoscopica. Foram ampliadas também as
indicacdes para o exame PET-scan.

Operadoras que descumprirem a resolugao
com as novas coberturas podem ser multadas em
valores que vao de R$ 80 mil a R$ 100 mil.

Desde 1999, a Divisdo de Genética do INCA
ja atendeu 350 pacientes em pesquisas relativas a
hereditariedade do cancer de mama. Esse niumero
se refere apenas as pacientes, ndo computando o
quantitativo de familiares. O servico nao tem cunho
plenamente assistencial, porque a demanda é muito
alta e seu foco é a pesquisa, explica o bidlogo e pes-
quisador da Divisao Miguel Angelo Martins Moreira.

A pesquisa comeca com a chegada da pacien-
te com cancer de mama encaminhada pelo Servico
de Mastologia do INCA. Apds a construgao do here-
dograma, gréafico semelhante a arvore genealégica,
a paciente e seus familiares receberdao aconselha-
mento especializado sobre predisposicao e riscos
de desenvolvimento da doenca.

“Baseado na histéria do cancer do paciente e
de sua familia, o geneticista clinico pode tirar infor-
magodes que indiquem se aquele tumor esta relacio-
nado a uma mutacdo genética hereditaria que au-
mentou a suscetibilidade a doenga. O médico pode
fazer estimativas de risco de desenvolvimento de
cancer para a paciente e para seus familiares, e su-
gerir estratégias de deteccao precoce para parentes
ainda nao afetados, mas que herdaram esse fator de
risco genético”, explica Moreira.

Nas mulheres que apresentam mutacoes as-
sociadas a sindrome do cancer de mama e de ova-
rio hereditarios, uma das estratégias para evitar o
surgimento desses tumores a medida que ela en-
velhece é a ooforectomia (remogao dos ovarios),
apos a vida fértil. Outra, é a mastectomia profilatica.
Mas o pesquisador frisa que tudo deve ser avaliado
junto com a paciente, que é quem vai decidir o que
vai ser feito. Cabe ao médico apresentar e discutir
as opcoes que ela tem.

Moreira acrescenta que o aconselhamento tam-
bém vai indicar quem na familia esta sob maior risco de
ter cancer e deve ser testado para a mutagao encontra-
da na paciente indice, a que ja tem a doenca. “Quando
a paciente chega com o diagnéstico de cancer, nao sa-
bemos se ela tem mutagcao em BRCA1 ou BRCA2, que
sao dois genes grandes. Fazemos o sequenciamento
total desses genes para tentar identificar a mutacao.
Encontrando a mutagéo, o teste nos familiares é muito
mais simples, pois sO sera analisada a mesma regiao
do mesmo gene onde foi localizada a alteracéo.”

Para as pacientes do INCA encaminhadas a
Divisao de Genética, o sequenciamento dos genes
BRCA1 e BRCA2 é gratuito. No mercado, o custo
varia de R$ 4 mil a R$ 5 mil — o valor acompanha a
flutuacao do délar. Para os familiares, nos quais sera
sequenciada apenas uma regiao de um unico gene,
o custo cai para R$ 500.

Mas fica a pergunta: descoberta a mutacao, o que
acontece ao familiar que pode desenvolver o tumor ma-
ligno? O pesquisador explica que a principal estratégia
€ a deteccao precoce. Ou seja, esse familiar precisa ser
monitorado, por meio de exames de rastreamento, em
intervalos menores do que na populagao em geral.

“Herdar umamutacao nao é certeza de que a pes-
soaterdotumor.Maselatemmaischancesdedesenvol-
vé-lo. Uma mutacao especificaem BRCA1 eleva a 80%
as chances de o portador desenvolver um cancer de
mama ao longo da vida”, exemplifica.

Moreira considera como ponto positivo da re-
solugao normativa da ANS o fato de colocar o can-
cer hereditario em evidéncia e permitir o acesso aos
procedimentos de salde a pessoas que tém maior
suscetibilidade a desenvolver tumores malignos.
Ele alerta, no entanto, que ha poucos geneticistas
clinicos no Pais, e concentrados nas regides Sul e
Sudeste.
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Modelos assistenciais do setor privado

O médico Thiago Constancio, analista de ges-
tao do Instituto Fernandes Figueira/Fiocruz, desen-
volveu, em seu mestrado em Saude Coletiva pela
Universidade Federal Fluminense (UFF), estudo
sobre os modelos assistenciais para tratamento de
cancer pelas operadoras de planos de saude. O es-
tudo concluiu que, apesar do acesso as tecnologias,
o cuidado oferecido aos pacientes é parcialmente
efetivo. No que se refere aos aspectos da assisténcia
integral, a pesquisa constatou que nao sao segui-
das as recomendacoes do INCA que incentivam a
promocao da salude e a prevencao do cancer. Outro
ponto destacado no estudo foi a tendéncia a priori-
zacao de interesses econémicos em detrimento do
cuidado integral dos pacientes.

O que motivou o médico a desenvolver a dis-
sertacao Trajetdrias assistenciais de pacientes com
céncer: aspectos do cuidado integral em operadora
de autogestao foram indicios de que pacientes onco-
I6gicos nao recebiam o cuidado integral que o gru-
po de pesquisa considerava fundamental, gerando
sensacao de inseguranca, desorientacdo e possiveis
danos evitaveis. O interesse pelo assunto comegou
em 2005, quando Constancio comegou a atuar em
projetos de pesquisa sobre linhas de cuidado ao
cancer na saude suplementar no Grupo de Estudos
de Gestdo e Ensino em Saude, do Instituto de
Saude da Comunidade da UFF, e no Laboratério de
Pesquisas sobre Praticas de Integralidade em Saude,
do Instituto de Medicina Social da Universidade do
Estado do Rio de Janeiro (Uerj).

“Essas vivéncias me possibilitaram contato per-
manente com visoes diferenciadas sobre as melho-
res formas de gerenciar o cuidado. Nesse contexto,
resolvi estudar oncologia com metodologia de pes-
quisa qualitativa, tendo em vista que tal abordagem
traria riqueza de informacdes para a melhoria dos
servicos de saude. A oncologia envolve uma rede de
cuidados ofertados por inUmeras especialidades e
lida com tecnologias diagndstico-terapéuticas de di-
ferentes densidades. Além disso, as doengas onco-
I6gicas geram substancial impacto emocional, social
e também financeiro”, avalia o médico.

O grupo analisou o cuidado pela perspectiva
do usuério. “No momento em que iniciamos a pes-
quisa, estudos anteriores apontavam para a oferta
fragmentada da atencao oncoldgica na saude suple-
mentar, bem como insuficiéncia de coordenacao do
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cuidado oferecido, questoes que também se apre-
sentaram em nosso trabalho”, explica.

No estudo, que durou um ano, Constancio ana-
lisou a experiéncia de pacientes com cancer a partir
de informagoes fornecidas pela operadora de saude e
por meio de consulta ao site do plano. “Para levantar
informacoes pouco reconhecidas pelos mecanismos
tradicionais de avaliacdo, estudar as trajetorias assis-
tenciais foi de grande utilidade. Essa estratégia nos
permitiu registrar detalhes, nuances de escolhas e de-
cisbes dessas pessoas, aspectos que deveriam ser
debatidos com prioridade pelos gestores”, detalha.

TECNOLOGIA DE
PONTA NAO BASTA

A pesquisa concluiu que, contrariando o senso
comum, mesmo com o chamado “hiperacesso” a
consultas, exames, profissionais capacitados e novas
tecnologias, os cuidados oncolégicos padecem de
dificuldades e problemas das mais diversas ordens.

No que se refere a assisténcia integral, ndo ha
programas estruturados de promocgao a saude e de
prevencao de riscos e agravos para os beneficiarios
dos planos. “Nao nos pareceu evidente a preocu-
pacado das operadoras e prestadores em divulgar
a seus usuarios os primeiros sinais e sintomas do
cancer de mama, por exemplo, perdendo-se a opor-
tunidade de gerar um estado de alerta constante na
populagao-alvo”, explica o médico.

Os pacientes
entrevistados em nosso
trabalho tiveram acesso
facilitado a arsenal
tecnoldgico privilegiado,
mas isso, por si sO, nao
foi suficiente para dar
conta integralmente dos
problemas de saude

apresentados”

THIAGO CONSTANCIO, médico e analista
de gestao do IFF/Fiocruz



Constancio diz também que nao foi identificado
monitoramento para a qualificacao do “consumo” de
exames e consultas. Em decorréncia disso, mulhe-
res em faixas etarias prioritarias ndo eram alertadas
para situacées em que deveriam manter os cuidados
de saude rotineiros ou para a realizagao inadequada
de exames.

“Percebemos que medidas de prevencao pri-
maria e secundaria do cancer, em geral, quando
existem, ainda estdo descoladas das diretrizes ofi-
ciais. Ha necessidade de implementagao, articula-
cao ou aprimoramento dessas acdes, tornando-as
parte de uma linha de cuidado”, completa.

Sobre a nova lista de procedimentos obrigato-
rios ele comenta: “A ampliagao do rol pode trazer
importantes beneficios para a populacao coberta,
desde que predomine o uso adequado das tec-
nologias. Experiéncias nacionais e internacionais
apontam para um cenario em que novos exames e
procedimentos terapéuticos passam a ser utilizados
de forma cumulativa, nao substituindo recursos pre-
viamente existentes. Via de regra, esse fendmeno
gera impacto negativo sobre o equilibrio econémico-
-financeiro dos planos e das familias, sem a garan-
tia de que os pacientes serao, de fato, beneficiados.
Lembro que os pacientes entrevistados em nosso
trabalho tiveram acesso facilitado a arsenal tecno-
l6gico privilegiado, mas isso, por si s6, nao foi sufi-
ciente para dar conta integralmente dos problemas
de saude apresentados.”

CONHECIMENTO TAMBEM
TEM SEUS RISCOS

Na opiniao do médico, a inclusao dos exames
genéticos na cobertura podera proporcionar o co-
nhecimento do risco de cancer associado a determi-
nados genes, permitindo, em alguns casos, a inter-
vencao em tempo oportuno. “O receio é que a gama
de exames, tratamentos e procedimentos direciona-
dos a publicos especificos sirva erroneamente como
substrato para a criagdo de novas ‘industrias’ que
incentivem e produzam consumos generalizados e
acriticos desses itens”, alerta.

Para Constancio, também merece atengao a
repercussao das descobertas genéticas. Qual sera o
impacto na vida das pessoas na escola, no trabalho,
na familia e em relacdo ao préprio seguro-satde?
Sabe-se que doencas descobertas por rastreamento
nem sempre causarao a morte dessas pessoas. O
conhecimento do risco genético podera trazer niveis
elevados de ansiedade e outros transtornos que nao

existiriam se nao fosse mapeado, além de gerar in-
tervencdes que nao afetarao a mortalidade.

“No momento ainda nao temos todas as res-
postas, mas esperamos poder concluir futuramente
que a inclusdo dessas tecnologias tenha agregado
real beneficio para a salde da populagao coberta”,
diz o médico.

O trabalho de Constancio conquistou o se-
gundo lugar na categoria Promocdo da Saude
Suplementar do 32 Prémio de Producgao Cientifica
em Saude Suplementar. A premiacao é oferecida
pelo Instituto de Estudos de Saude Suplementar
(IESS), entidade sem fins lucrativos com sede em
Sao Paulo.
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