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O objetivo deste documento é 
informar nossos parceiros e a 
sociedade dos avanços alcançados 
no quarto trimestre de 2022. 

Os tópicos elencados seguem os 
4 eixos de ação da ACBG Brasil:

Inclusão

Advocacy

Informação

Institucional



INSTITUCIONAL

A ACBG Brasil participou do evento “A 
estrela é você”, realizado pelo Conselho 
Municipal do Idoso de Florianópolis (CMI), 
com o apoio da FloripAmanhã. Evento que 
contou com apresentações culturais, jogos 
interativos, serviços de beleza, reiki, yoga, 
tai chi, chuan,  auriculoterapia e com 
estandes informativos sobre os direitos dos 
idosos, além de um bazar e um desfile.

➔ Conselho Municipal do Idoso



INSTITUCIONAL

Agora a ACBG Brasil tem 3 marcas 
registradas no Instituto Nacional de 
Propriedade Industrial (INPI). Registramos 
duas marcas, Associação Brasileira de 
Câncer de Cabeça e Pescoço - ACBG Brasil 
e Campanha Nacional de Prevenção de 
Câncer de Cabeça e Pescoço. E, 
registramos a imagem que foi tema da 
nossa campanha Julho Verde 2021. 
Agora temos exclusividade sobre elas, e 
caso alguma organização queira usar 
precisa solicitar nossa autorização. 

 

➔ Registro de Marcas



INSTITUCIONAL

A ACBG Brasil na Forbes Under 30 

Nosso Cofundador e Diretor Executivo foi 
reconhecido pela sua trajetória na Forbes 
Under 30.  Mais um reconhecimento para a 
bela trajetória da ACBG Brasil.

“Meu nome na Forbes Under 30 vai muito 
além de um reconhecimento pessoal, pois 
ninguém faz absolutamente nada sozinho.” 
Gabriel Marmentini

➔ Forbes Under 30



Bahia: está em análise, nosso pedido feito via Ministério Público para notificar todos os Hospitais de 
Referência a apresentar as compras de laringes eletrônicas e insumos pulmonares. Realizamos em 
novembro  13 orientações e envio de formulários aos pacientes para que pudessem promover 
abertura de ouvidoria com a  solicitação de seus insumos para reabilitação pulmonar e fonatória, 
previstos em Lei.

Maranhão: Após muitas tratativas conseguimos apresentar um  
fluxo para o fornecimento dos insumos fonatórios e pulmonares 
para os pacientes da capital, São Luís inicialmente. A secretaria 
municipal de saúde realizou uma compra inicial para  20 
pacientes. Realizamos essa conquista graças ao empenho e 
dedicação da Fga. Camila Viana, a qual é nossa voluntária e 
coordenadora do grupo de acolhimento a pacientes, GAL do 
Estado. Agora seguiremos  acompanhando o andamento do 
fluxo e na sequência, temos que ampliar esse fluxo para 
abrangência estadual. 

ADVOCACY

Pernambuco: Realizada Abertura de Ouvidoria na Corregedoria do TJ de 
Pernambuco ante a morosidade do processo referente ao mandado de segurança.



Diretriz de Atenção aos pacientes Traqueostomizados e Laringectomizados Totais no estado de 
Santa Catarina — Participamos da co-criação desta política de estado e agora de sua primeira 
atualização. Com isso, a Secretaria Estadual de Saúde de Santa Catarina, realizou o Seminário de 
Capacitação na Atenção à Saúde das Pessoas com Estomias Intestinais, Urinárias e/ou Fístulas 
Cutâneas, nas cidades de Concórdia, Joinville, Joaçaba, São Miguel do Oeste, Chapecó, 
Blumenau e Florianópolis para repassar essas atualizações no fluxo para os profissionais de 
saúde da rede pública. Participamos da mesa de abertura no dia 16 de agosto em Florianópolis 
e no dia 6 de dezembro na cidade de Blumenau.

Florianópolis/SC Blumenau/SC

ADVOCACY

https://www.cosemssc.org.br/wp-content/uploads/2022/03/DELIBERACAO-202-Revisao-diretrizes.pdf
https://www.cosemssc.org.br/wp-content/uploads/2022/03/DELIBERACAO-202-Revisao-diretrizes.pdf


Jundiaí/SP: Não tem orçamento previsto para a compra dos 
insumos. Eles querem padronizar primeiro para ter essa 
verba em 2023. Pediram levantamento de quantas cirurgias 
são feitas ao ano para ter uma média dos insumos 
pulmonares e fonatório. A meta é que no início de dezembro, 
ter esse levantamento para começar a padronizar com a 
verba prevista.

ADVOCACY

São Paulo/SP: Reunião realizada no dia 18/11 com a Dra. Sonia Lanza, coordenadora da Rede Hebe 
Camargo/Oncologia, com sua assessora Lan Hee Suh, da Coordenadoria de Regiões de Saúde 
(CRS) que contou com a presença da Renata, assessora da Coordenadoria da Pessoa com  
Deficiência.  Esta reunião teve como objetivo explicar a Dra. Sonia porque a ACBG Brasil tem um 
processo judicial contra o Estado, uma vez que estamos há 4 anos buscando amigavelmente criar 
um grupo de trabalho para instituir uma política de estado para reabilitação dos laringectomizados.  
Em reunião, acordamos que elas iriam solicitar aos hospitais de referência relatório do número de 
laringectomias totais e o número de pacientes reabilitados para iniciarmos a escrita dessa diretriz.



➔ Workshop Oncology

ADVOCACY

Fomos convidados a integrar um dos três grupos multidisciplinares de 
pessoas que atuam na área da oncologia do Brasil nos diversos 
segmentos do setor. Cada grupo trabalhou junto por dia inteiro sob a 
coordenação da Speyside com a mediação do  expertise da área, o 
competente Dr. Sandro Martins. Esse trabalho idealizado pela Janssen 
discutiu durante três dias os temas: financiamento, acesso à inovação, 
acesso ao diagnóstico e regulação da rede, com objetivo de construir 
um posicionamento coletivo consensualizado com propostas sobre as 
temáticas. Esse workshop foi muito rico em informações e ampliação do 
network da nossa organização. A reunião ocorreu presencialmente no 
Medical Innovation Institute Johnson & Johnson, em São Paulo.

★ Por mais eventos onde todos falam, ouvem, aprendem e ensinam!



➔ 15˚ Congresso Nacional da Rede 
Feminina de Combate ao Câncer

ADVOCACY

Participamos do 15º Congresso Nacional da Rede Feminina de 
Combate ao Câncer em São Bernardo do Campo/SP, a convite da 
presidente Alice Dino, que foi reeleita na ocasião do evento para 
mais 2 anos de mandato. Conhecemos de perto o trabalho valioso 
que essa imensa rede de voluntariado faz há muitos anos em 
todos os cantos do país. A ACBG Brasil teve a oportunidade de 
ouvir especialistas sobre voluntariado e participação social. Não 
apenas obtivemos insights interessantes como iniciamos 
relacionamento com a Rede do Paraná e de Brasília, além de São 
Paulo e Maranhão. Queremos trabalhar juntas em campanhas que 
beneficiam ainda mais todas as mulheres do Brasil.

★ Sozinhos vamos mais rápido, mas juntos vamos mais longe!

https://www.facebook.com/redefemininanacional/
https://www.facebook.com/redefemininanacional/


➔ 17º Fórum Red Alianza Latina
           Melhores práticas do 3º setor.

ADVOCACY

Somos membros desta rede composta por organizações sociais de 22 países 
da américa latina que trabalham em prol da saúde em seus países. De 16 a 18 
de novembro participamos deste evento e absorvemos muitos aprendizados e 
realizamos importantes conexões com outros gestores sociais. Fomos 
convidados a palestrar no  painel sobre “Advocacy como estratégia para 
aumentar o impacto das organizações sociais”. Compartilhamos com os 
presentes que por meio da campanha nacional de prevenção do câncer de 
cabeça e pescoço que idealizamos há 7 anos e executamos anualmente 
desde então, conseguimos dar visibilidade à causa, sensibilizando assim o 
legislativo para que aprovássemos o projeto de lei que colocaria a patologia e 
suas necessidades no calendário nacional para ações de prevenção, combate 
e acesso ao diagnóstico e tratamento em tempo certo.   Conseguimos a 
aprovação da Lei n.º 14.328, que institui o mês de julho como o mês nacional 
de combate ao câncer de cabeça e pescoço. 

http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_Ato2019-2022/2022/Lei/L14328.htm#:~:text=LEI%20N%C2%BA%2014.328%2C%20DE%2020,C%C3%A2ncer%20de%20Cabe%C3%A7a%20e%20Pesco%C3%A7o.


➔ 2º ENREV - Encontro Nacional da 
Rede+Voz — ENREV

ADVOCACY

A alegria transborda ao lembrar da realização do 2º ENREV 
em Brasília de 24 a 26/22/22.  Encontro nacional que reuniu 
50 voluntários de nossa rede colaborativa que atua 
conosco nas 5 regiões do Brasil. Levamos o grupo para  
conhecer o Congresso Nacional, recebemos palestras 
importantes sobre os três poderes e os setores econômicos 
do país. Aulas sobre advocacy, direito dos pacientes, 
jornada, novas tecnologias, tratamento e reabilitação foram 
alguns dos temas que abordamos nessa grande 
capacitação que fizemos nesses três dias de muito 
aprendizado, interação e acolhimento. Nosso grupo estava 
formado por pacientes, cuidadores e profissionais da saúde. 
Saiba mais em nosso Instagram.

https://www.instagram.com/p/ClWDtZ-LgJm/?igshid=YmMyMTA2M2Y%3D


ADVOCACY

➔ Audiência Pública: “Pessoas Ostomizadas importam”, na CSSF - Brasília
Fomos convidados a falar na  audiência pública presidida pela Dep. Fed. Paula Belmonte com 
aditamento da Dep. Fed. Carmen Zanotto para participarmos ativamente do debate que traria o 
conhecimento técnico sobre os traqueostomizados, pauta que defendemos há 8 anos.  Fruto desta 
audiência, conseguimos aprovar o requerimento que vai criar um grupo de trabalho na câmara 
federal para fazermos a efetiva atualização da Portaria 400/SAS/2009.

➔ Audiência com a Comissão de Direitos Humanos e Pessoas com Deficiências
Após a audiência na  CSSF  fomos  a  uma reunião  com a equipe de transição do governo no CCBB.
Fomos recebidos pelo Sr. Rubinho e a Dep. Fed. Tereza Nelma que ouviram nossas demandas: 
incorporação dos insumos para reabilitação pulmonar na Conitec, parada há 4 anos, deixando 
nossos pacientes traqueostomizados sem assistência.
Assista o conteúdo completo neste AQUI.

https://www.youtube.com/watch?v=trajLDBT1Lc


ADVOCACY

Fomos convidados pela Comissão Especial de Combate 
ao Câncer no Brasil, presidida pelo Dep. Fed. Weliton 
Prado, tendo como relatora a Dep. Fed. Silvia Cristina,  
para contribuir com informações, dados, estudos, 
pesquisas e sugestões das necessidades dos pacientes 
oncológicos do Brasil para que fizesse parte da NOVA 
Política para Oncologia no Brasil. Estamos muito 
orgulhosos em vermos que nossas sugestões foram 
acatadas e constam do documento visando o melhor 
tratamento e reabilitação aos pacientes oncológicos, não 
apenas os de cabeça e pescoço. Nossa voz foi ouvida!

➔ Política Nacional de 
Prevenção e Controle 
do Câncer no Brasil

O Relatório final foi apresentado no dia 7 de 
dezembro, às 14h na Câmara Federal, anexo II, 
Plenário 11, em Brasília/ DF.   Assista  AQUI.

https://www.camara.leg.br/proposicoesWeb/prop_mostrarintegra?codteor=2220674&filename=REL+1/2022+CECANCER
https://www.camara.leg.br/proposicoesWeb/prop_mostrarintegra?codteor=2220674&filename=REL+1/2022+CECANCER
https://www.camara.leg.br/proposicoesWeb/prop_mostrarintegra?codteor=2220674&filename=REL+1/2022+CECANCER
https://www.youtube.com/watch?v=A7hS9eW1OPk


➔ Conselho Nacional de Saúde — CNS 
Reunião com a Equipe de Transição

Como conselheiros do triênio no Conselho Nacional de Saúde — CNS, 
participamos no dia 7 de dezembro da audiência com a equipe de 
transição do Ministério da Saúde do Governo Lula, onde entregamos a eles 
uma carta de construção coletiva de várias organizações sociais que fazem 
parte do CNS as questões urgentes e que necessitarão de todo empenho e 
dedicação deles em janeiro. Nossa presidente, Melissa Ribeiro, dirigiu-se à 
Dra. Nísia Trindade (Fiocruz) que coordenou a referida reunião, e enalteceu 
a necessidade de um olhar específico e emergencial da Oncologia no 
Brasil, uma vez que os novos dados foram publicados recentemente e 
causam grandes preocupações. 

★ A oncologia será uma prioridade já nos primeiros 100 dias de governo!

ADVOCACY



ADVOCACY

Essa pauta é muito importante para a ACBG Brasil, 
afinal todos sabemos que o SUS necessita de mais 
recursos, mas para além disso, de melhores e mais 
opções de financiamento para as inúmeras demandas, 
cada vez mais urgentes, mais personalizadas e 
incrementar os serviços com novas tecnologias é 
urgente e preciso! Para aprendermos com práticas 
existentes, organizamos uma LIVE para falarmos sobre 
o Fundo Estadual de Combate ao Câncer, do 
Maranhão, pois eles já têm o fundo em funcionamento 
e queremos conhecer seus gargalos, êxitos para 
basearmos a implementação muito em breve em 
Santa Catarina. Assista AQUI. 

➔ Financiamento  do SUS

https://www.youtube.com/watch?v=dI0RUV1tBuQ


CONITEC

➔ Protocolo Clínico e Diretrizes 
Terapêuticas de Carcinoma 
Diferenciado da Tireoide
Processo n.º 25000.120708/2022-2

A ACBG Brasil foi convidada a 
participar da atualização desse 
importante PCDT que compõem os 
cânceres de cabeça e pescoço.  A 
primeira reunião de discussão e 
definição de escopo aconteceu no  
dia 30 de setembro. Novas agendas 
vão acontecer em 2023.

➔ Atualização da Diretriz Diagnóstica 
Terapêutica
DDT Cabeça e Pescoço
Portaria 516/2015

Esta atualização foi escrita e provocada pelo 
GTCCP - Grupo de Trabalho de Cabeça 
Pescoço da ACBG Brasil em 2019, quando 
entregue a Conitec. Somente em 2022 
conseguimos fazê-la sair da gaveta. No dia 
20/07/22 participamos da primeira reunião de 
escopo e a segunda deu-se no dia 15/12/22. O 
processo está registrado sob nº de protocolo 
n.º 25000.078383/2022 – 76. 



ADVOCACY

Em 2023 teremos a 17ª 
Conferência Nacional de 
Saúde que terá como tema: 
"Garantir direitos, defender o 
SUS, a vida e a democracia:   
Amanhã vai ser outro dia". 
Acontecerá de 2 a 7 de julho.

➔ 337ª Reunião Ordinária CNS

Nos dias 14 e 15 de dezembro ocorreu a última 
reunião do CNS e a ACBG Brasil participou 
ativamente de todas as atividades da agenda.
Importante ressaltar que nossa coalizão opera 
em rodízio e a nossa próxima atuação presencial 
da nossa organização se dará em março. Essa 
mesa discutiu brilhantemente sobre a 
negligência na atenção e no cuidado com a 
saúde das mulheres negras, que representam  
28% das pessoas no Brasil. Isso não é minoria e 
precisa ser melhor assistida e todos devemos 
nos envolver mais para mudar esse cenário.



➔ Fundo de Combate ao Câncer - FCC/SC
Santa Catarina

No dia 20 de dezembro de 2022, em sua última sessão 
plenária do ano, a Assembleia Legislativa do Estado de 
Santa Catarina — ALESC aprovou com 32 votos o Projeto 
de lei n.º 0365.5/2022 que cria o fundo estadual de 
recursos advindos dos impostos do ICMS sobre produtos do 
tabaco, bebidas alcoólicas e defensivos agrícolas para serem 
utilizados como incremento para campanhas e ações de 
combate, tratamento e reabilitação do câncer no estado.

ADVOCACY

https://www.alesc.sc.gov.br/legislativo/tramitacao-de-materia/PL./0365.5/2022
https://www.alesc.sc.gov.br/legislativo/tramitacao-de-materia/PL./0365.5/2022


Fomos aprovados no Programa de Incentivo à Inovação da Prefeitura de 
Florianópolis para desenvolvermos uma Laringe Eletrônica Brasileira em 
conjunto com a Universidade Federal do Estado de Santa Catarina/UFSC, sob 
coordenação do Instituto de Engenharia Biomédica - IEB e Centro Tecnológico 
sob o comando da engenheira Dra. Daniela Suzuki. Mais uma importante ação 
que corrobora com a nossa missão, que é  dar voz a quem não tem!

ADVOCACY

https://www.pmf.sc.gov.br/servicos/index.php?pagina=servpagina&id=5098
https://www.pmf.sc.gov.br/servicos/index.php?pagina=servpagina&id=5098
https://peteel.ufsc.br/2018/08/29/csp_dos/


Estamos realizando uma Pesquisa de Extensão com a 
Universidade Federal de Santa Catarina, com o Dr. Prof. 
Rogério Gondak, Coordenador do Departamento de 
Patologia. O projeto está aprovado no Comitê de Ética em 
Pesquisa com Seres Humanos (CEPSH-UFSC), sob o número 
CAAE 59643822.8.0000.0121. Com objetivo claro de  
construirmos uma estimativa real e atual do cenário do 
câncer de cabeça e pescoço no Brasil formulamos 
questionários para cada uma das especialidades que 
compõem a equipe  multidisciplinar para podermos 
compreender como está a assistência a essa população 
oncológica. Sociedades médicas e outras organizações 
profissionais foram convidadas a participar dessa importante 
atividade que apoiará muitas pautas de advocacy.

ADVOCACY



Até dezembro de 2022, tivemos o total de 144 
atendimentos, sendo muito importante enfatizar 
que é através deles que conseguimos mapear 
profundamente como estão os pacientes ao redor 
do Brasil.  Ajustando as nossas metas e 
repensando como podemos chegar até elas, 
melhorando os gargalos trazidos pelos pacientes 
de todos os estados. 

ADVOCACY

➔ Orientação jurídica



Principais demandas:

1. Acesso tratamento
2. Dificuldade de acesso aos 

Filtros e Adesivos pelo SUS.
3. Dificuldade no acesso à 

reabilitação fonatória pelo SUS
4. INSS, Aposentadoria e 

Previdência Social (dúvidas 
gerais).

5. Solicitação de Carteirinha de 
Paciente da ACBG Brasil.

ADVOCACY

➔ Orientação jurídica



Objetivo: Atualizar nosso banco de dados de pacientes 
oncológicos vivos, por tipo de câncer e deficiência em cabeça e 
pescoço, tudo conforme as normativas da LGPD. 

Cerca de quatrocentas carteirinhas de identificação já foram 
produzidas e despachadas gratuitamente para os pacientes que 
fizeram a solicitação no formulário. Novos pedidos seguirão 
chegando e novas produções e despachos serão feitos 
mensalmente. Essa é uma atividade perene na organização. 

➔ Carteira de Identificação do Paciente

INCLUSÃO



➔ Carteira de Imunização

Conseguimos avançar no projeto da criação da carteira de 
imunização do paciente oncológico, um direito deles que 
ninguém conhece. Primeiro fizemos um estudo junto ao 
CRIE/SC, em Florianópolis, para compreender quais são as  
vacinas consideradas especiais e que precisavam constar 
na carteirinha. O segundo foi desenvolver o modelo dela 
com todas as informações importantes para controle. Em 
novembro tivemos a aprovação e em 2023 iniciaremos a 
distribuição gratuita dela, com um folheto explicativo de 
como o paciente deverá proceder para ter acesso a essas 
imunizações especiais, estando ou não em tratamento 
ativo.

INCLUSÃO



1. GAL Aracajú
2. GAL Boa Vista
3. GAL Ceará
4. GAL Floripa
5. GAL Jundiaí
6. GAL Rio de Janeiro
7. GAL Joinville
8. GAL Mato Grosso do Sul
9. GAL Rondônia

10. GAL Natal
11. GAL São Luís
12. GAL Salvador
13. GAL Pernambuco
14. GAL Minas Gerais

➔ GAL — Grupo de Acolhimento 
de Câncer de Cabeça e Pescoço

INCLUSÃO



Laringes eletrônicas sendo entregues 
aos pacientes dos Cacons e Unacons.

INFORMAÇÃO

Informações de qualidade em nossas 
mídias sociais, website e blog.



INFORMAÇÃO

Alcance : 2.034.620
Total de seguidores: 9.137
Impressões: 3.448.891

Alcance da Página: 1.502.861
Seguidores: 12.441

Views na página: 5.114
Visitantes únicos: 2.480



Dúvidas ou sugestões?
Escreva para: ola@acbgbrasil.org
Ligue: (48) 9 9999.3019 

Agradecemos a todos que contribuíram de alguma forma com as nossas 
ações e conquistas realizadas durante o quarto trimestre de 2022. 

Seguiremos contando o seu apoio para realizarmos nossa missão: 

Dar voz a quem não tem!
       Doe, patrocine e apoie nossa causa.

mailto:ola@acbgbrasil.org

