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A	importância	dos	dados	para	a	prática	de	advocacy em	Saúde



ABRALE
A	ABRALE	é	uma	das	
organizações	mais	
prestigiadas	e	
importantes	que	
trabalha	para	

melhorar	o	acesso	ao	
diagnóstico,	ao	
tratamento	e	à	

qualidade	de	vida	
das	pessoas	com	

doenças	e	câncer	do	
sangue	e	seus	

familiares	em	todo	o	
Brasil.	

MISSÃO:
Oferecer	ajuda	e	mobilizar	parceiros	para	que	todas	as	pessoas	
com	câncer	e	doenças	do	sangue	no	Brasil	tenham	acesso	ao	
melhor	tratamento.

VISÃO:
Ser	um	instituto	 de	referência	mundial	e	sustentável	em	
educação	e	pesquisa,	para	a	cura	de	pessoas	com	câncer	do	
sangue.

VALORES:
Foco no	paciente:	amor,	ética,	profissionalismo,	cuidado
integral,	igualdade,	acolhimento,	fé	e	união.

www.abrale.org.br



Onde	
Estamos?

13 representantes	em	todo	o	país:

• Participam	de	eventos	e	jornadas;

• Acolhem	pacientes;

• Realizam	campanhas;

• Estabelecem	parcerias	com	as	Unidades	Básicas	de	Saúde	(UBS).

90	centros	de	 tratamentos	visitados	pela ABRALE	
em	todo	o	Brasil.

ü 13	regionais
ü 90	Centros	

de	Tratamento

14	cidades	visitadas

Belo	Horizonte Juiz	de	Fora

Brasilia Recife

Campinas Ribeirão	Preto

Curitiba Rio	de	Janeiro

Florianópolis Salvador

Fortaleza Porto	Alegre

Goiânia São	Paulo



Nossos	Pilares
APOIO	AO	PACIENTE

O	departamento	é	formado	por	
profissionais	especializados	para	
atender	a	todos	os	pacientes	do	Brasil,	
tirando	suas	dúvidas	quanto	ao	câncer	e	
seu	tratamento	e	também	por	meio	de	
apoio	psicológico,	jurídico	e	nutricional.

POLÍTICAS	PÚBLICAS

Atuamos	intensamente	na	área	de	
advocacy para,	junto	aos	órgãos	
responsáveis,	aprimorarmos	a	promoção,	
humanização	e	acesso	ao	tratamento	
oncológico.	Nosso	propósito	é	melhorar	o	
desfecho	dos	tratamentos	no	Brasil.

PESQUISA	E	
MONITORAMENTO

Com	o	Observatório	de	Oncologia,	
plataforma	on-line	e	dinâmica	de	
monitoramento	de	dados	públicos,	é	
possível	avaliarmos	as	políticas	de	saúde	
e	sua	aplicação	na	sociedade.	As	
pesquisas	com	os	pacientes,	profissionais	
da	saúde	e	médicos,	nos	trazem	
informações	relevantes	sobre	a	
terapêutica	aplicada	no	país.

EDUCAÇÃO	E	
INFORMAÇÃO

Utilizamos	diferentes	canais	(revista,	redes	
sociais,	site,	manuais)	para	sempre	manter	
os	pacientes	e	familiares	informados	sobre	
o	câncer	e	seu	tratamento.	As	campanhas	
de	conscientização	levam	para	toda	
população	a	importância	do	diagnóstico	
precoce.	Com	o	projeto	de	educação	à	
distância,	OncoEnsino,	também	
oferecemos	capacitação	aos	profissionais	
da	saúde.

OS	PILARES	 SÃO	INTEGRADOS	 E	OS	
DEPARTAMENTOS	 TRABALHAM	 DE	

FORMA	CONJUNTA

O	FOCO	PRINCIPAL	 É	SEMPRE	O	
PACIENTE	 E	SEU	FAMILIAR



Pesquisa	e	
Monitoramento

Coleta	de	dados	 sobre	a	
navegaçãoe	o	seguimento	
terapêutico dos	pacientes	com	
doenças	onco-hematológicas	
no	sistema	de	saúde	público	e	
privado.

ü Dados	primários	
(coletados	para	um	
estudo	específico)

ü Dados	secundários	 						
(que	 já	existem)



Monitoramento	
de		Informações



Cadastro	de	
Pacientes	em	

Plataforma	CRM



Nosso	Banco	
de	Dados	
Os		pacientes	são	

cadastrados	no	sistema	
CRM	(Customer

Relationship Managment),	
no	qual	registramos	todos	
os	dados	referentes	a	esse	

paciente	e	o	
relacionamento	que	se	
estabelece	entre	ele	e	a	
entidade.	Por	meio	desse	

sistema	é	possível	
contatá-los	para	as	

pesquisas	e	os	demais	
eventos	e	serviços	da	

ABRALE.



Desafios	
Enfrentados	
pelo	Paciente	

Falta de conhecimento sobreadoençae seus direitos

Dificuldade em navegarno SistemadeSaúde

Reintegração à vida social durante e após o tratamento

Prevenção limitada e esforços de detecção precoce

Dificuldade em ter acesso a exames de rastreamento

Escassez de indicadores epidemiológicos e de registros de dados de mundo real (desfechos dos
tratamentos)

Conhecimento limitado dos profissionais de saúde para tratar e gerenciardoenças raras e complexas

Discussões limitadas sobre doenças e tratamentos namídia e na sociedade em geral

Investimento limitado do governo em saúde e em iniciativas para melhorar a governança ea transparência

Não há colaboração suficienteentre as partes interessadas com foco nos resultados dos pacientes



Dados	Primários

1. Definir	o	escopo	da	pesquisa

2. Calcular	a	amostra	/amostragem

3. Elaborar	o	roteiro	da	entrevista

4. Customizar	o	sistema

5. Treinar	os	entrevistadores

6. Realizar	entrevistas	piloto

7. Realizar	as	entrevistas

8. Validar	os	dados

9. Analisar	os	dados

10. Elaborar	relatório

11. Escrever	artigo/publicação

(Entrevistas	com	pacientes	ou	
profissionais	da	saúde)

ü Por	telefone,	on-
line	ou	presencial

ü Entrevista	em	
profundidade

ü Garante	maior	
acolhimento

ü Integra	os	
programas



Exemplo de	
Questionários

Os	questionários	de	pesquisa	são	criados	
pela	equipe	da	ABRALE	em	conjunto	com	o	
nosso	Comitê	Médico-Científico.



Publicação	em	
Revista	Científica	

Pesquisa	de	qualidade	de	vida	
com	pacientes	de	LMC



Publicação
Patient Reported

Outcomes



Em	Congressos	
Científicos



NOSSA	CAUSA

Mais	de	25	mil	pacientes	e	
familiares	beneficiados	

gratuitamente	a	cada	ano.

10.000	médicos	e	
profissionais	da	saúde	
capacitados	por	ano	por	
meio	dos	programas	

ABRALE.

Atuação	nacional	em	13	
estados	com	presença	em	
mais	de	90	centros	de	
referências	no	país.

Há	mais	de	15	anos	
oferecemos	apoio	gratuito	

a	pessoas	com	câncer



Protagonismo	dos	médicos	e	profissionais	da	saúde	
garantido	por	tratalhos	nos	Comitês	Científicos	



• Criado em 2014 com os seguintes objetivos: divulgar conhecimento, desencadear ações
colaborativas para que o sistema de Saúde se torne mais efetivo, oferecendo maior
qualidade aos pacientes com câncer

• Apontar prioridades para prevenção, diagnóstico e tratamento do câncer no Brasil

• Monitorar e ajudar na implementação da política nacional de prevenção e controle do
câncer

Aproximadamente 120 organizações - governo, organizações de defesa do paciente,
oncologistas, sociedades médicas, mídia, empresas - trabalhando em uma agenda única.

O	Movimento	ganhou	reconhecimento	e	respeito	das	autoridades	e	comunidades	 diretamente	
envolvidas.

Movimento	TJCC
(Todos	Juntos	Contra	

o	Câncer)



Movimento	TJCC		-
Grupos	de	Trabalho

• Dados	públicos	e	privados	
• Prevenção	
• Diagnóstico
• Tratamento
• Cuidados	Paliativos
• Pesquisa	Clínica
• Tumores	Femininos
• Tumores	Masculinos	

• Onco-Pediatria		
• Onco-Hematologia
• Outros	Tumores	Sólidos	
• Humanização	
• Medicina	Integrativa
• Educação
• Advocacy
• Comunicação	

~400 Ongs	de
Oncologia ~300 Hospitais	

Públicos	

~1k Clínicas
Privadas	 ~200 Hospitais

Filantrópicos

Facilitar	uma	agenda	colaborativa,	de	todos	os	 líderes	interessados,
visando	contribuir	com	políticas	de	saúde	em	Oncologia.



Dados	como	
Aliados	para	a	
Nossa	Causa	

VOZ DO PACIENTE

Melhorar	a	
transparência	e	a	
participação	das	

partes	interessadas	
nas	decisões	da	saúde.	

A	ABRALE	já	participa,	desde	sua	fundação,	de	instâncias	deliberativas	

no	Ministério	da	Saúde	(CNS	e	outros)	e	sempre	buscou	informações	

confiáveis	e	completas	para	defender	o	direito	dos	pacientes	e	avançar	

no	propósito	da	entidade.

Conhecemos	a	equipe	do	DataSUS e	soubemos	do	imenso	volume	de	

dados	disponíveis	para	livre	acesso	no	Brasil. Embora	órgãos	públicos	

(federais,	estaduais	e	municipais)	tenham	muitos	dados,	há	dificuldade	

em	priorizar	demandas	e	também	falta	expertise técnica	para	analisá-

los.

Monitorar	estas	informações	é	fundamental	para	subsidiar	o	

planejamento	e	a	avaliação	das	políticas	de	saúde,	especialmente	

quando	se	trata	da	alta	complexidade. Imprescindível	dispor	de	dados	

SMART	(Simple,	Measurable,	Accurate,	Repeatable and Targeted).



Políticas	
Públicas

Compromisso	com	o	aprimoramento	das	políticas	públicas	e	
melhoria	dos		desfechos	no	país,	com	a		ampliação	do	
conhecimento	sobre	as questões	relevantes	da	Oncologia.



Observatório	
de	Oncologia	

Nasce	em	2015,	para	atender	a	necessidade	de	
monitoramento	 do	cenário	oncológico	 no	país.

A	iniciativa	é	um	desdobramento	 da	
Declaração	para	Melhoria	da	Atenção	
Oncológica	no	Brasil.

A	plataforma	coleta	e	analisa	os	micro	dados	
de	saúde	relevantes	para	a	Oncologia	no	Brasil.

www.observatoriodeoncologia.com.br



Observatório	de
Oncologia

FONTE	EXTERNA
FONTE	INTERNA



Colaboração	

Parceria	com	a	
empresa	de	dados	em	
saúde,	IQVIA,	para	o	
estudo	de	abertura	do	
5° Congresso	Todos	
Juntos	Contra	o	
Câncer.

• A	ABRALE	já	participa	desde	sua	fundação	de	instâncias	deliberativas	no	Ministério	da	

Saúde	(CNS	e	outros)	e	sempre	buscou	informações	confiáveis	e	completas	para	

defender	o	direito	dos	paciente	e	aançar no	proposito	da	entidade	;

• Conhecemos	a	equipe	do	DataSUS e	soubemos	 do	imenso	volume	de	dados	disponível	

para	livre	acesso	no	Brasil;

• Embora	órgãos	públicos	(federais,	estaduais	e	municipais)	 tenham	muitos	dados,	há	

dificuldade	em	priorizar	demandas	e	também	falta	expertise técnica	para	analisá-los;

• Monitorar	dados	é	fundamental	para	subsidiar	o	planejamento	e	a	avaliação	das	

políticas	de	saúde,	especialmente	quando	se	trata	da	alta	complexidade;

• Imprescindível	dispor	de	dados	SMART	(Simple,	Measurable,	Accurate,	Repeatable and

Targeted);
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Pirâmides	etárias	do	Brasil	
em	1998,	2018	e	2048	

Fonte: IBGE

1988

208	milhões
19	milhões	>	65	anos

233	milhões
49	milhões	>	65	anos

143	milhões
7	milhões	>	65	anos

75	- 79 0,7
80	+ 0,6

Mulheres

0	- 4 8,9
5	- 9 8,8

10	- 14 7,8
15	- 19 7,2
20	- 24 6,8
25	- 29 6,2

1,0

5,3
35	- 39 4,4
40	- 44 3,6
45	- 49 2,9
50	- 54 2,5
55	- 59 2,1
60	- 64 1,8
65	- 69 1,3
70	- 74

30	- 34

1,2
0,9
0,5
0,4

9,2
9,1
8,1
7,4
6,9
6,2
5,3
4,4
3,5
2,8
2,4
2,0
1,6

Homens

2018

5	- 9 7,1
10	- 14 7,4
15	- 19 8,1
20	- 24 8,6
25	- 29 8,6
30	- 34 8,7
35	- 39 8,5
40	- 44 7,7
45	- 49

7,2

Mulheres

0	- 4

6,9
50	- 54 6,4
55	- 59 5,7
60	- 64 4,7
65	- 69 3,7
70	- 74 2,7
75	- 79 1,9
80	+ 2,5

8,6
8,1
7,2
6,4
5,9
5,1
4,1
3,1
2,2
1,4
1,6

Homens

7,6
7,4
7,8
8,4
8,7
8,5

2048
Mulheres

0	- 4 5,7
5	- 9 5,9

10	- 14 6,2
15	- 19 6,4
20	- 24 6,8
25	- 29 7,1
30	- 34 7,2
35	- 39 7,0
40	- 44 7,3
45	- 49 7,9
50	- 54 8,3
55	- 59 8,1
60	- 64 8,1
65	- 69 7,5
70	- 74 6,3
75	- 79 5,1
80	+ 8,9

Homens

6,0
6,2
6,4
6,7
7,0
7,3
7,3
7,2
7,4
7,8
8,0
7,6
7,3
6,5

5,2
3,9

5,4

O	Brasil	está	
Envelhecendo
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Número	do	mortes	por	100.000	hab.
A	relevância	do	câncer	aumenta	e	demanda	mais	atenção

Fonte: IHME, GHDx; ranking não inclui mortes por violência e acidentes.

Cardiovascular

Diarreia	/	T.R.I	/	outras

Câncer

Desordens	 neonatal

Diabetes	/	Uro.	/	Sang.	/	Endo.

Respiratório	crônico

Outras	não	comunicáveis

Neurológicas

Cirrose

Aparelho	digestivo

HIV	/	Aids	e	tuberculose

Deficiências	nutricionais

Cardiovascular

Câncer

Diabetes	/	Uro	/	Sang.	/	Endo.

Neurológicas

Diarreia	/	T.R.I	/	outras

Respiratório	crônico

Cirrose

Aparelho	digestivo

Desordens	 neonatal

HIV	/	Aids	e	tuberculose

Outras	não	comunicáveis

Mentais

1990 2016
1

2

3

4

5

6

7

8

9

10

11

12

1

2

3

4

5

6

7

8

9

10

11

12

Ranking	de	mortalidade	– causas	de	morte
1990 2016 Crescimento
171 180 +5%

69 108 +58%
30 57 +91%

16 43 +161%

74 38 -49%

43 11 -75%

10 10 -2%



Se	nada	for	feito,	
em	2029	o	câncer	

se	tornará	a	
primeira	causa	de	
morte	no	país.

www.observatoriodeoncologia.com.br
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Ca p ítulo  II
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Doe nça s  d o  Ap a re lho  Circula tó rio  x Câ nce r
Ta xa  de  morta lida de  pa d roniza da  por Ca p ítulo da CID- 10

Matarazzo	H,	Lobo	TC,	de	Melo	NVM,	LoggettoS,	Fedozzi F,	Steagall M.	2029:	ano	em	que	o	câncer	será	a	
primeira	causa	de	morte	no	Brasil.	Braz	J.	Oncol. 2017;	13(Supl):	 1-402,	 pág.	1.
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%	de	pacientes	diagnosticados	em	estágios	avançados	(III	e	IV)

O	diagnóstico	tardio	ainda	é	um	desafio,	
apesar	de	melhoras	recentes.

30%

55%

61%

Brasil
2010

Reino	Unido	
2012-13

Brasil
2016

• O	diagnóstico	precoce	e	o	início	imediato	do	
tratamento	aumentam	as	chances	de	cura	e	
sobrevida	do	paciente

• Houve	uma	melhora	no	diagnóstico	precoce,	
porém	ainda	estamos	muito	longe	das	taxas	de	
países	desenvolvidos,	como	UK.

Todos	os	tipos	
de	câncer

Fonte:	TCU	– Política	Nacional	de	Atenção	Oncológica	(2010),	Análise	IQVIA	(2016),	www.cancerresearchuk.org (Reino	Unido)

Diagnóstico
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Tempo	de	espera	e	%	dos	diagnosticados

O	tempo	de	espera	para	a	quimioterapia	e	
radioterapia	aumentou	nos	últimos	6	anos.

Fonte: GHDx - http://ghdx.healthdata.org/gbd-results-tool (consulta realizada em Ago /2018).
Estudo “Alternativas para ampliação do acesso à saúde no Brasil – Um estudo em oncologia”

Quimioterapia

55

34

83

53

31

85

%	que	iniciam	em	até	60	dias

%	que	iniciam	em	até	30	dias

Tempo	de	espera	(dias)

2016
2010

Radioterapia

30

13

120

28

10

127

%	que	iniciam	em	até	60	dias

%	que	iniciam	em	até	30	dias

Tempo	de	espera	(dias)

2016
2010

Tratamento
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Nº	de	CACONs /	UNACONs no	Brasil	
e	necessidade	de	tratamentos

O	nº	de	CACONs /	UNACONsaumentou	20%	de	2010	a	2016,	
porém	ainda	há	regiões	carentes	de	atendimento	especializado.

Fonte:	TCU,	Relatório	de	Auditoria	Operacional	– Política	Nacional	de	Atenção	Oncológica;	
MINISTÉRIO	DA	SAÚDE,	2016.	Sistema	de	Informações	Ambulatoriais	– SIA/SUS; 1 CNES;	²	DataSUS;	
Estudo	“Alternativas	para	ampliação	do	acesso	à	saúde	no	Brasil	– Um	estudo	em	oncologia”

CACON/UNACON
+12%

Unidades
existentes

Unidades
faltantes

2016

420

315
(75%)

105
(25%)

2010

375

264
(70%)

111
(30%)

Distribuição	dos	pacientes,	CACONS	e	UNACONS

Nº		de	
CACONS/UNACONS	
na	região

Tons	mais	azuis	
indicam	maior	
concentração	de	
pacientes

Ainda	que	o	número	de	CACONS	e	UNACONS	tenha	aumentado,	quando	comparamos	a	distribuição	dos	pacientes	com	a	de	centros	de	atendimento	
ainda	é	possível	identificar	áreas	carentes	de	serviços.
A	região	entre	o	interior	da	Bahia e	o	norte	de	Minas	Gerais concentram	pacientes	(manchas	roxas)	sem	centros	de	atendimento	proximos (pinos).

Centros	de	
Tratamento



Saúde	da	Mulher:	
Prevenção	do	Câncer	
de	Colo	de	Útero
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Regiões	e	municípios	onde	o	câncer	é	a	principal	causa	de	morte	- 2015

Câncer	já	é	a	principal	causa	de	morte	em	516	
municípios.	

Estudo	“CÂNCER	COMO	A	PRIMEIRA	CAUSA	DE	MORTE	NOS	MUNICÍPIOS	BRASILEIROS”	– Observatório	de	Oncologia	– Agosto	/	2018	- https://observatoriodeoncologia.com.br/cancer-como-a-primeira-causa-de-morte-nos-municipios-brasileiros-em-2015/

Perfil das cidades
Histograma por faixa 
de idade média

135

17

29

65

118119

96

43

20

3432<30 4442403836 >504846

453 cidades	com	
idade	média	

superior	à	media	do	
Brasil	(33)

Estudo	
Observatório	
de	Oncologia



3° Fórum	Big	
Data	em	
Oncologia

I. Parceria	com	o	Conselho	Federal	de	
Medicina	para	a	realização	de	estudo	
que	identifica	em	quais	e	quantos	
municípios	brasileiros	o	câncer	já	é	a	
principal	causa	de	morte

II. Etapa	2	da	parceria	com	o	CFM:	
Realizar	pesquisa	com	todos	 os	
médicos	que	tratam	o	câncer	no	Brasil	
para	entender	as	dificuldades	que	
enfrentam

III. O	estudo	 alcançou	mais	de	200	
aparições	na	mídia



Desdobramentos	
do	estudo



Parceria	com	a	
Fundação	Getúlio	
Vargas	,propondo	
tema	de	nosso	
interesse	para	o	
projeto	de	
conclusão	de	
mestrado

OUTRAS	OPOURTUNIDADES	Outras	
oportunidades

Outras	
Oportunidades

Parceria	com	a	
Fundação	Getúlio	
Vargas,	propondo	
tema	de	nosso	
interesse	para	o	

projeto	de	conclusão	
de	mestrado.



Parceria	com	a	
Fundação	Getúlio	
Vargas	,propondo	
tema	de	nosso	
interesse	para	o	
projeto	de	
conclusão	de	
mestrado

OUTRAS	OPOURTUNIDADES	Outras	
oportunidades

Desdobramentos

Parceria	com	o	
Instituto	de	Pesquisa	
IPSOS	para	com	o	
público	geral,	em	
todo	o	Brasil,	sobre	
o	conhecimento	a	

respeito	da	saúde	do	
homem.



Publicação	em	
Congressos	
Científicos



Impacto	relevante	na	mídia:	
narrativa	estruturada	e	“storytelling”



Mídia

Jornal da Tarde
Newspaper

Isto É 
Magazine

Boa Forma 
Magazine

Jô Soares 
Television show

Estado de S.Paulo
Newspaper

Folha de S.Paulo
Newspaper



Fórum	Econômico	
Mundial

São	Paulo		- Março	2018



https://www.un.org/pga/72/wp-content/uploads/sites/51/2018/06/NCD-1-June.pdf

Accredited	organization	to	attend	interactive	civil	
society	hearing	&	high	level	meeting	on	non-
communicable	diseases	July	&	Sept	2018	

United	Nations	-
New	York	– UN:



41

Fatores	de	risco

A	prevenção	é	a	principal	 forma	de	
reduzir	o	impacto	social	do	câncer.

Inatividade	
física

Infecções

Prática	de	sexo	
não	seguro

Consumo de 
tabaco

Compartilhamento	
de	agulhas

Exposição	à	
poluição	ambiental

Exposição	a	
agentes	

cancerígenos	e	
à	radiação

Exposição	ao	sol

Consumo	de	álcool

Obesidade

• 30-50% dos	casos	de	

câncer	podem	ser	

prevenidos1

• Prevenção	é	a	forma	

mais	custo-efetiva

de	combater	o	

câncer

Fonte:	(1)	Organização	
Mundial	da	Saúde	(OMS)

Prevenção
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T

Tratamento

Promoção	e	
prevenção	à	

saúde

Agilidade	no	
diagnóstico

Protocolos	 e	
diretrizes	

terapêuticas

Modelos	 de	
remuneração

Coleta	e	uso	de	
dados	 do	
mundo	 real

Fonte:	Estudo	“Alternativas	para	ampliação	do	acesso	à	saúde	no	Brasil	–Um	estudo	em	oncologia”

Fomentar	um	
intenso	e	
construtivo	
debate	que	
colabore	para	
mais	e	novos	
avanços.



Radar	da	
Política

DESENVOLVIMENTO DE UM
SITE QUE DÊ VISIBILIDADE E

ENTENDIMENTO AO
MOVIMENTO TJCC

MISSÃO

OBJETIVOS

AÇÕES
ATIVIDADES

PÚBLICO ALVO:	TODA
SOCIEDADE

www.tjcc.com

Objetivos	de	utilidade:
• Monitorar	os	8	princípios	e	diretrizes	da	Política	Nacional	para	a	Prevenção	e	

Controle	do	Câncer	(PNPCC)	- PORTARIA	nº	874,	16/Maio/2013,	MS
• Apresentar	e	“traduzir”	a	legislação	que	rege	a	Oncologia
• Divulgar	principais	acontecimentos	relacionados	à	Oncologia



Declaração

Consulta
Pública Leis

Iniciativas

Notícias Ações

Radar	da	Política	Nacional	de	Prevenção	e	Controle	do	Câncer



”Se	eu	vi	mais	
longe	foi	por	estar	

de	pé	sobre	
ombros	gigantes”
Isaac	Newton	

merula@abrale.org.br
Mobile	+55	11	982013800	
Office	+55	11	3149	5190

ABRALE
Merula Steagall
www.abrale.org.br
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