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RESUMO

O cancer, como uma das maiores emergéncias de saude publica no Brasil e no mundo, exige
politicas publicas eficazes e sistemas de salde acessiveis, especialmente diante do aumento
previsto de novos casos. Desse modo, este estudo analisa a relacdo entre comunicacao e
advocacy no Instituto Oncoguia, explorando como essas préaticas contribuem para superar 0s
desafios da saude publica brasileira. Utilizando um estudo de caso qualitativo e exploratorio, a
pesquisa fundamentou-se em entrevistas com profissionais-chave, analise de conteudo com
base na metodologia de Bardin (1977) e revisdo bibliografica para mapear as agdes do
Oncoguia. Os resultados indicam que a convergéncia entre comunicacdo e advocacy fortalece
a capacidade de mobilizacdo e impacto social no terceiro setor, evidenciada por campanhas de
conscientizacdo, engajamento de pacientes e articulagdo com 6rgdos publicos. Apesar das
limitaces, como a analise restrita a uma Unica organizacdo e 0 acesso limitado a dados internos,
0 estudo evidencia que a atuacdo estratégica do Oncoguia amplia a visibilidade e influencia as
politicas publicas em beneficio de pacientes oncoldgicos. Conclui-se que a adogdo de préaticas
integradas de comunicacdo e advocacy pode servir como modelo para outras organizagdes,
promovendo equidade no acesso a salde e avancos significativos no fortalecimento do Sistema

Unico de Salde.

Palavras-chave: comunicacdo; advocacy; mobilizacdo social; SUS; cancer; Oncoguia;



ABSTRACT

Cancer, as one of the major public health emergencies in Brazil and worldwide, requires
effective public policies and accessible healthcare systems, especially in light of the anticipated
increase in new cases. This study analyzes the relationship between communication and
advocacy at the Oncoguia Institute, exploring how these practices contribute to overcoming the
challenges of Brazilian public health. Using a qualitative and exploratory case study approach,
the research was based on interviews with key professionals, content analysis following
Bardin's methodology (1977), and a literature review to map Oncoguia’s actions. The results
indicate that the convergence between communication and advocacy strengthens the
mobilization capacity and social impact of the third sector, evidenced by awareness campaigns,
patient engagement, and collaboration with public bodies. Despite limitations, such as the focus
on a single organization and restricted access to internal data, the study shows that Oncoguia's
strategic actions enhance visibility and influence public policies for the benefit of cancer
patients. It is concluded that the adoption of integrated communication and advocacy practices
can serve as a model for other organizations, promoting equity in healthcare access and

significant advancements in strengthening the Unified Health System (SUS).

Keywords: communication; advocacy; social mobilization; SUS; cancer; Oncoguia
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1. INTRODUCAO

O cancer configura-se como uma das maiores emergéncias de saude publica no Brasil e
no mundo. A doenca, caracterizada pelo crescimento desordenado de células que invadem
tecidos e 6rgdos, afeta aproximadamente 53,5 milhdes de pessoas globalmente (Nagdes Unidas,
2024) e representa um desafio multifacetado devido a diversidade de tipos, estagios e
complexidade de tratamento, que inclui op¢bes como cirurgia, quimioterapia, radioterapia e
terapias alvo (Ministério da Saude, 2020).

No Brasil, espera-se que sejam notificados cerca de 704 mil novos casos de cancer a
cada ano entre 2023 e 2025, segundo o Instituto Nacional de Céancer (2023). Essa estimativa
coloca o cancer como um problema prioritario e evidencia a necessidade de politicas publicas
eficazes e de sistemas de saude capazes de oferecer um tratamento acessivel e de qualidade para
toda a populacdo. A Constituicdo Federal (1988) estabelece a saide como um direito universal
e dever do Estado, que deve ser assegurado por meio de politicas sociais e econémicas voltadas
a reducdo de riscos e ao acesso igualitario a servicos de salde para promocao, protecdo e
recuperacdo da salde.

Ainda que, na constitui¢do, a salde seja um direito de todo cidaddo, na pratica, essa
realidade revela uma série de limitagdes. De acordo com Fernandez (2022), as politicas publicas
implementadas pelo Sistema Unico de Satde (SUS) enfrentam desafios significativos, como o
desfinanciamento, que tem comprometido a sustentabilidade do sistema. A Emenda
Constitucional 95, que estabeleceu um teto para os gastos publicos, resultou em uma reducao
drastica dos investimentos em salde, dificultando a implementacdo efetiva das politicas
necessarias para atender a demanda crescente da populacdo (Fernandez, 2022).

Neste cendrio, organizacdes do terceiro setor desempenham um papel crucial como
agentes mobilizadores na promocdo da salde e na defesa dos direitos dos cidaddos. Essas
organizac0es utilizam préaticas de comunicacédo e advocacy para articular e mobilizar atores da
sociedade civil em prol de solucdes efetivas no campo da salde publica brasileira. Por meio da
realizacdo de campanhas de conscientizacdo, mobilizacéo social, colaboragcdo com profissionais
da salde, pesquisadores e grupos comunitarios, essas entidades buscam criar redes de apoio
que ampliem o0 acesso a informacdo e aos servicos essenciais.

Entre essas organizagdes, o Instituto Oncoguia se destaca por dedicar seu trabalho a
fornecer informacéo, apoio e defender os direitos dos pacientes com cancer no Brasil. Fundado
oficialmente em 2009, o Instituto atua por meio da disseminacdo de informacGes sobre a
doenca, apoio psicologico aos pacientes e suas familias, além da promocéao de a¢bes que visam

influenciar politicas publicas voltadas para o tratamento do cancer.
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E neste contexto que este trabalho tem como objetivo analisar a relacdo entre
comunicagéo e advocacy na promogéo de direitos no Instituto Oncoguia, compreendendo como
essas praticas podem contribuir para enfrentar os desafios que limitam o acesso universal e
integral a satde no Brasil. Especificamente, busca-se conceituar a pratica da comunicacéo e do
advocacy, além de compreender o cendrio da satde publica brasileira e a promocao de politicas
publicas voltadas ao cancer. Por fim, pretende-se investigar e analisar as agdes de comunicacao
e advocacy realizadas pelo Instituto Oncoguia e compreender como essas praticas se
relacionam.

A escolha do tema se justifica pela percepcao da autora de que as areas de comunicacao
e advocacy possuem muitos pontos em comum, especialmente no contexto do terceiro setor.
Ao observar a atuacdo da organizacdo estudada, foi possivel identificar semelhancas
significativas entre essas duas areas e como elas se complementam. Esse aspecto despertou o
interesse em aprofundar o estudo sobre a intersecdo entre comunicacédo e advocacy, explorando
como essa combinacdo pode contribuir para enfrentar os desafios observados em cenarios como
0 analisado e promover avangos significativos na garantia de acesso e qualidade de vida para
0s pacientes oncolégicos no Brasil.

A comunicacdo e o advocacy sdo abordados neste estudo de forma complementar,
considerando a comunicagdo como um fendmeno inerente as organizagdes, constituindo um
processo dialdgico entre sujeitos (Kunsch, 2006; Oliveira, 2009). No contexto do terceiro setor,
de acordo com Peruzzo (2009), o propdsito da comunicacdo assume um papel ampliado: busca
democratizar o acesso a informacéo e incentivar a participacdo cidada, especialmente entre
grupos historicamente marginalizados. Assim, a comunicacdo nesse setor ndo apenas promove
0 engajamento, mas também fortalece a autonomia das populacdes e sustenta causas sociais por
meio de um processo participativo e horizontal.

O advocacy € entendido como um processo organizado e planejado de influenciar
decisbes politicas, com o objetivo de promover mudancas ou a manutencdo de politicas
publicas, com base em evidéncias concretas e um envolvimento participativo de diversos atores
sociais (Gozetto; Machado, s.d.). Essa pratica, que tem suas origens nos modelos de democracia
participativa dos Estados Unidos, envolve a mobilizacdo de grupos em torno de causas
coletivas, utilizando ferramentas como campanhas e parcerias estratégicas. Segundo a definicdo
de Gozetto e Machado, o advocacy busca impactar as politicas publicas, ndo sé por meio de
mobilizagdo social, mas também através do dialogo com tomadores de deciséo, para garantir

que as demandas de grupos vulneraveis sejam ouvidas e atendidas (Morgado; Gozetto, 2019).
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A metodologia adotada foi o estudo de caso, com uma abordagem qualitativa e
exploratoria, com o objetivo de investigar como a comunicacdo e o advocacy interagem na
promocao de direitos na saude publica, dentro de uma organizacao do terceiro setor. A escolha
dessa metodologia € fundamentada na necessidade de compreender em profundidade o Instituto
Oncoguia e suas praticas, usando diferentes fontes de dados, como entrevistas em profundidade,
pesquisa bibliogréfica e anélise de contetudo da organizacdo em suas plataformas digitais.

As entrevistas com profissionais-chave do Oncoguia forneceram uma visao detalhada
da implementacdo dessas praticas. Complementando a coleta de dados, a analise de contetdo,
baseada em Laurence Bardin (1977), foi aplicada para identificar padrdes e significados em
documentos e nas publicagcbes digitais, estruturando os dados em categorias como
"Comunicacao no Terceiro Setor" e "Advocacy e Politicas Publicas".

Este trabalho esta estruturado em cinco capitulos, aléem das consideracdes finais. O
primeiro capitulo dedica-se a conceituacdo da area da Comunicac¢do, abordando sua historia,
evolucdo e caracteristicas a partir de uma revisdo da literatura. Foi aprofundado o conceito de
comunicagdo no terceiro setor, uma vez que o estudo de caso é com uma organizacao dessa
natureza.

No segundo capitulo, exploramos a defini¢do de advocacy, suas praticas e 0s objetivos
dessa estratégia voltada para influenciar politicas publicas e promover mudancas sociais. Além
disso, o capitulo discute a complementaridade entre advocacy e lobby e os devidos
esclarecimentos sobre essa associacao.

Uma vez estabelecido um arcabouco tedrico sobre os principais temas, avancamos para
o terceiro capitulo, onde apresentamos de forma detalhada o Instituto Oncoguia e sua relacéo
no cenério da saude publica brasileira. Abordamos o histérico do SUS, seu panorama geral,
desafios e a promocao de direitos para os cidaddos com cancer.

O quarto capitulo apresenta de forma detalhada como foi realizada a metodologia do estudo de
caso e a aplicacdo da andlise de conteudo de Bardin para analisar as entrevistas e materiais
coletados a fim de compreender as praticas empregadas pelo Instituto. Dando sequéncia, no
quinto capitulo analisamos os resultados obtidos e descrevemos nossas percepcdes por meio de
uma triangulacdo de dados. Por fim, nas consideracOes finais deste trabalho, descrevemos
algumas percepg¢des adquiridas durante sua elaboracéo, além de reflexfes e sugestdes para

novas pesquisas na area.
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2. COMUNICACAO NO TERCEIRO SETOR
Este capitulo propde uma reflexdo sobre a comunicagdo no contexto do terceiro setor e
seus desdobramentos, a partir da compreensdao da comunicacdo organizacional como meio para
fomentar debates, promover didlogos e, consequentemente, apoiar a tomada de decisdes —
elementos essenciais na construcao de estratégias de advocacy, particularmente relevantes para
o0 terceiro setor. Além disso, busca-se apresentar um olhar critico sobre o terceiro setor,
demonstrando sua diversidade e a amplitude das préticas comunicacionais nele adotadas, as

quais variam significativamente conforme os objetivos e a missao de cada organizacao.
2.1. Comunicacdo Organizacional

O campo da comunicacgdo, ao longo dos séculos, evoluiu consideravelmente. Desde 0s
primeiros estudos no inicio do século XX sobre os fendbmenos comunicacionais até as
abordagens contemporaneas, foi se expandindo e incorporando novas formas de entender as
interacdes humanas.

Dentre essas areas, a comunicacao organizacional destaca-se como um campo relevante,
visto que se entrelaga profundamente com a prépria esséncia das organizagdes, constituindo um
elemento vital para a sua existéncia e funcionamento. Como afirma Kunsch (2006), "a
organizacdo é um fendmeno comunicacional continuo”, evidenciando que as interacGes
comunicativas sdo inerentes as instituices, formadas por pessoas que compartilham diferentes
visdes de mundo, culturas e universos cognitivos. Sem a comunicagéo, as organizacdes ndo
existiriam, pois ela € o elo que viabiliza 0s processos internos e externos, permitindo que essas
instituicdes alcancem seus objetivos (Kunsch, 2006).

Inicialmente, essa comunicacdo organizacional assumiu um carater mais administrativo,
focado em ordens e informagfes, mas, com 0 passar do tempo, passou a englobar aspectos
estratégicos relacionados a imagem, reputacao e relacionamento com stakeholders. Isso porque,
a partir da década de 1980, com a globalizacéo e o avanco das tecnologias de comunicacdo, as
organizacbes enfrentaram um novo cenario marcado por uma competicdo global sem
precedentes, onde encarar a comunicagdo como um recurso estratégico seria imprescindivel
para a sua sobrevivéncia e crescimento (Kunsch, 2006).

No Brasil, o desenvolvimento da comunicagdo organizacional estd intimamente ligado
ao progresso econdmico, social e politico do pais, bem como & evolugéo das areas de Relacbes
Pablicas e Jornalismo Empresarial. De acordo com Kunsch (2006), "Sao essas duas areas das
ciéncias da comunicagdo que iniciaram as primeiras atividades deste setor e que permitiram seu

crescimento ao longo das ultimas cinco décadas".
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O objetivo final da comunicacéo organizacional, como afirma Kunsch (2006), € agregar
valor as instituicdes, ajudando-as a cumprir sua missao, alcancar seus objetivos globais e
consolidar seus valores. Isso é feito por meio de uma politica de comunicagéo integrada, que
abrange diversas modalidades, como a Comunicacdo Institucional, Mercadoldgica, Interna e
Administrativa, todas interligadas sob o conceito de Comunicacdo Organizacional Integrada
(Kunsch, 2003, apud Kunsch, 2006). Essas modalidades representam as diferentes formas pelas
quais as organizacfes se comunicam com seus publicos internos e externos. Ao cumprir esse
papel, a comunicagdo organizacional contribui diretamente para a construcéo de uma imagem
solida, a manutencdo de uma reputacdo positiva e o fortalecimento das relacées com os diversos
stakeholders.

A literatura existente, muitas vezes, conceitua a comunicagdo organizacional como
sinbnimo de comunicacdo empresarial ou corporativa, muito em funcdo de suas praticas
estarem em evidéncia nas organizagdes capitalistas da iniciativa privada. Essa visao teve suas
primeiras manifestacfes durante a Revolucdo Industrial, quando as empresas comegaram a
perceber a necessidade de se comunicar ndo apenas internamente, com seus colaboradores, mas
também externamente, com seus publicos. No entanto, as agdes de comunicacao organizacional
ndo se limitam a apenas um setor da economia, sendo necessarias em organizac6es do primeiro,
segundo e terceiro setor, em empresas publicas ou privadas.

E importante destacar que a comunicagdo organizacional é compreendida como um
campo de area de conhecimento especifico e préatica, porém o fendbmeno da comunicacao
independe dos diferentes setores da sociedade em gue ela atua. Torquato (2002, p. 11) destaca
que, frequentemente, o conceito de "comunicacao" € associado apenas as atividades internas de
grandes empresas ou aquelas realizadas pela midia de massa, quando, na verdade, a
comunicagédo ocorre em instituicbes de diversos tamanhos. Oliveira (2009) reforca essa visao

afirmando que:

Os processos de comunicagdo no contexto das organizagBes precisam ser
compreendidos como lugares de confluéncia e de atuagdo transversal, tendo como
referéncia o olhar da Comunicacdo, ainda que se busquem em outros saberes,
subsidios conceituais para entender sua complexidade. A raiz epistemoldgica desses
estudos encontra-se na Comunicagio e, por esse motivo, falamos em “comunicagio
no contexto das organizac¢des”, em vez de Comunicagdo Organizacional, como ela é
normalmente nomeada na literatura brasileira. (Oliveira, 2009, p. 59)

E interessante notar que Oliveira (2009) trabalha com o conceito de comunicagio no
contexto das organizacOes e ndo comunicacdo organizacional, desviando esse olhar de que a
comunicacdo organizacional é essencialmente empresarial/corporativa, restrita as empresas

privadas capitalistas. Para Oliveira (2009), essa comunicacdo no contexto das organizacdes
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precisa ser entendida como um processo relacional e complexo, no qual os atores envolvidos
— organizacdes e interlocutores — participam de trocas simbolicas e préticas que buscam
legitimar publicamente os objetivos e politicas organizacionais. Dessa forma, a comunicagdo
organizacional deve ser vista tanto como um campo tedrico, que envolve a negociacdo de
significados entre os atores sociais, quanto como um campo pratico, que se manifesta por meio
de acgBes estratégicas e diretas, como aquelas realizadas em Rela¢Bes Publicas, Jornalismo e
Marketing.

Esse entendimento mais amplo da comunicacgéo organizacional, como um processo que
envolve multiplos atores e interesses, destaca sua relacdo intrinseca com as Relagdes Publicas.
Kunsch (2009) explica que, embora ambas as areas compartilnem proximidades, como a gestdo
de processos comunicativos, elas possuem naturezas distintas e complementares. Enquanto a
comunicacdo organizacional esta relacionada a dindmica continua das interaces que permeiam
a vida das instituicdes, as Rela¢cdes Publicas focam na mediacao dessas interacfes e na gestao
da imagem e reputacdo da organizacao.

Oliveira (2009) reforca essa inter-relacdo ao destacar que, embora possam parecer
sobrepostas, comunicacdo organizacional e Relacbes Publicas se complementam ao tratar do
mesmo fendmeno comunicacional sob diferentes perspectivas. Segundo a autora, "as Relacdes
Publicas caracterizam-se também por duas instancias: uma, que é a esséncia da atividade, se
constitui de fundamentos tedricos do campo da Comunicacdo; a outra, a empirica, que se
compde de acbes profissionais” (Oliveira, 2009, p. 61). As Relacdes Publicas, além de
interpenetrarem a comunicacdo organizacional, atuam na pratica da comunicacéo, utilizando
técnicas e estratégias para mediar as relacdes com os publicos, ao passo que a comunicagao
organizacional abarca um olhar mais amplo sobre como esses processos ocorrem no contexto
das organizagoes.

A comunicacdo organizacional, como demonstrado, ndo é exclusiva a empresas do setor
privado, mas abrange organizacGes de diferentes areas e naturezas. Nesse sentido, é aplicavel
também ao terceiro setor, onde as necessidades de comunicacao incluem a construgdo de uma
imagem solida, a promocdo de transparéncia e a manutencdo de uma reputacdo positiva,
similares as praticas encontradas em organizacGes empresariais. Oliveira (2009) reforga que a
comunicagédo no contexto das organizacgdes transcende categorias e setores, tratando-se de um
processo relacional e complexo que envolve multiplos atores e interesses.

Dessa forma, é possivel afirmar que as praticas comunicacionais no terceiro setor
também sdo organizacionais, adaptadas a seus objetivos especificos e ao relacionamento com

diferentes publicos e stakeholders. Com isso em mente, exploraremos a seguir a comunicacao
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no terceiro setor, entendendo como ela se articula e se diferencia dentro dessa realidade

organizacional especifica.

2.2. Comunicacdo no Terceiro Setor

A comunicagdo organizacional, como ja mencionado, € um campo primordial para o
funcionamento das instituicbes, abrangendo desde a transmissdo de informacles até a
construcao de reputacdes e o fortalecimento de relagdes com stakeholders. No entanto, quando
direcionamos o olhar para o terceiro setor, a comunicacdo assume uma dinamica particular,
distinta daquela presente nas organizacodes tradicionais voltadas para o interesse privado. Como
observado por Henriques (2012), a comunicacdo no terceiro setor tem a tarefa fundamental de
criar e manter vinculos com os publicos beneficiarios, facilitando a participacdo ativa das

comunidades nos processos de transformacéo social.

Surgida em um contexto de luta por cidadania e transformacéao social a partir da acéo
dos movimentos populares tipicos dos anos 1970 (Peruzzo, 2009, p. 418), a comunicacao no
terceiro setor tem desempenhado um papel crucial na ampliacdo da participacdo politica e na
busca por justica social, pois tem como objetivo dar voz a grupos historicamente
marginalizados, que se organizaram autonomamente para reivindicar direitos e participar mais
ativamente da esfera pablica. Especialmente ap6s o periodo de reabertura politica no Brasil, a
comunicacdo no terceiro setor se desenvolveu para responder as profundas desigualdades

sociais e econbémicas que marcaram o pais.

Segundo Peruzzo (2013, p. 90), "a sociedade civil foi tomando consciéncia da situagéo
e comecou a se mobilizar pelo direito de participacdo politica e para superar 0s antagonismos
sociais" , 0 que gerou um campo de comunicacao voltado para a democratizacdo da informacéo
e o fortalecimento da autonomia das populagdes envolvidas, consolidando a chamada
comunicagdo comunitaria, também conhecida como comunicacdo popular, participativa,
horizontal ou alternativa (Peruzzo, 2009, p. 418). Trata-se de uma pratica com raizes profundas

nos movimentos sociais e na defesa de direitos humanos e sociais.

Diferentemente da comunicagdo organizacional tradicional, que geralmente se
concentra na gestdo de reputagdo e no fortalecimento de relagbes com stakeholders, a

comunicagdo no terceiro setor vai além do interesse organizacional, uma vez que seu objetivo
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central concentra-se na “conquista de espago politico, na formacdo do imaginario cultural

coletivo e na disputa pela hegemonia” (Peruzzo, 2013, p. 96).

Neste contexto, a comunicagdo se organiza em dois niveis principais: a comunicagdo
mobilizadora e a comunicacdo institucional. A primeira visa diretamente os publicos
beneficiarios das acdes e esta intimamente ligada as praticas de promocéo da cidadania. Ja a
comunicacdo institucional envolve o relacionamento das organizagdes com os demais publicos,
como parceiros, doadores, governos e a sociedade em geral, com o objetivo de fortalecer a
imagem e a identidade da instituicdo (Peruzzo, 2013, p. 99). Embora coexistam, o propdsito é
gue a comunicacdo mobilizadora se sobressaia, pois busca colocar o publico como protagonista

no processo de transformagao social.

Assim como nas demais organizacgfes, a comunicagdo no terceiro setor ndo deve se
restringir a simples transmissdo de mensagens; ela se configura como um processo de interacao
continua e co-construcdo com seus publicos. No entanto, o processo de transmissdo de
informacdes ndo deixa de ser importante. Henriques e Pinho Neto (2001, p. 11) afirmam que "a
difusdo de informacdes qualificadas reveste-se de carater pedagogico, permitindo que os atores
sociais enxerguem a realidade de forma mais ampla e, assim, possam atuar de maneira mais

efetiva" .

Essa pratica de difusdo também € necessaria, mas ndo deve ser limitada, ou seja, é
essencial que as praticas de comunicacdo transcendam o movimento de apenas informar e
difundir informacdes e busquem construir relacionamentos solidos e duradouros com 0s

publicos, a partir de processos de trocas e didlogos constantes entre as partes interessadas.

Dessa forma, o papel do profissional de comunicacdo é engajar-se diretamente com a
comunidade, criando canais de didlogo e estabelecendo uma comunicagdo simétrica de mao
dupla, como forma de fomentar a empatia e o envolvimento dos publicos (Kunsch, 2009, p.
446). Assim, no terceiro setor as Relagdes Publicas se apresentam como um meio crucial para
mediar esses processos comunicacionais. Contudo, essa pratica precisa ser adaptada ao contexto
especifico dessas organizagdes. Como observa Peruzzo (2013, p. 93), "ndo se trata de substituir
as RelacGes Publicas tradicionais, mas de criar uma esfera de atuacdo voltada para a cidadania

e o desenvolvimento social.

Esse enfoque mais humanitério e participativo das Relagdes Publicas no terceiro setor

estd alinhado com os objetivos das organizagdes sem fins lucrativos, que, em sua esséncia,
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buscam gerar impacto social e ndo lucro financeiro. Para que esse impacto ocorra, é necessario
criar um dialogo aberto e transparente com os diversos publicos envolvidos, desde o0s
beneficiarios até os parceiros institucionais. Como apontam Henriques e Pinho Neto (2001, p.
7), "a co-responsabilidade e participacdo dos atores sociais é crucial para a efetividade dos
projetos de mobilizacdo, pois permite que os cidaddos se sintam parte do processo e

compartilhem a responsabilidade pelas solucgdes™.

Segundo Kunsch (2009, p. 443-447), a atuacdo das relagdes publicas se d& por meio de
uma atuacdo interativa, onde o profissional atua como articulador e incentivador, promovendo
um trabalho verdadeiramente participativo e ajustado as necessidades e interesses das bases

comunitarias.

Diante disso, a classificacdo dos publicos no terceiro setor também se diferencia daquela
usualmente adotada, como por exemplo, na comunicacdo no contexto das organizagdes
privadas. Peruzzo (2007) propb6e uma tipologia que inclui beneficiarios, colaboradores,
vizinhanga, 6rgdos publicos, parceiros, midia, aliados e opositores, reconhecendo que cada um
desses grupos tem um papel especifico na dindmica comunicacional dessas organiza¢Ges. Os
beneficiarios, por exemplo, ndo sdo vistos apenas como receptores passivos das acdes, mas
como agentes ativos no processo de transformacéo social. Ja os aliados e opositores fazem parte
de um contexto mais amplo de disputa ideoldgica e politica, que também deve ser considerado
no planejamento da comunicagéo (Peruzzo, 2007, p. 13).

Outro aspecto relevante no processo de comunicag¢do no terceiro setor € a utiliza¢do
estratégica das midias para amplificar a visibilidade dos projetos e causas. Henrigques e Pinho
Neto (2001, p. 9) destacam que "a visibilidade institucional é essencial para fixar a imagem do
projeto e da causa na mente do publico, permitindo que os elementos simbdlicos sejam
facilmente rememorados e sirvam de referéncia comum®. Isso reflete a importancia de uma
comunicagdo bem estruturada e que utilize de forma eficaz os meios de comunicagéo, tanto

tradicionais quanto digitais, para engajar os diferentes publicos.

Dentre as definigdes, percebe-se que a comunicagdo no terceiro setor € uma pratica vital
para a mobilizacdo social e o fortalecimento da cidadania. Por meio de praticas de comunicacao
e relagBes publicas, ela possibilita a democratizacdo da informagdo e a participacdo ativa dos

cidad&os nos processos de mudanca social. E, portanto, um campo em constante evolucio, que
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se adapta as demandas sociais e politicas, fortalecendo o papel das organizagdes do terceiro

setor na promocgédo de uma sociedade mais justa e equitativa.

2.3. Comunicagéo e mobilizacdo social

A mobilizagdo social tem se tornado um tema relevante no contexto brasileiro,
principalmente em relacdo a promocdo da cidadania e ao fortalecimento de praticas
democraticas. No entanto, entender esse conceito implica considerar uma série de elementos
estruturantes, como a comunicagao e o0 engajamento coletivo. Henriques (2012) destaca que 0s
processos de mobilizagdo social dependem de condicbes de interagdo cotidiana e constante
entre os sujeitos, de modo que a mobilizacdo se estabelece pela capacidade de formar um espaco
publico de acdo coletiva. Dessa forma, a mobilizacao social constitui-se como uma ferramenta
fundamental para que diferentes grupos, afetados por questdes comuns, possam se reunir em

torno de causas que consideram significativas para o interesse publico.

Pimenta (2021) concorda ao afirmar que a mobilizacdo ocorre quando 0s sujeitos, ao se
perceberem afetados por um problema, iniciam investigacoes e discussées que culminam na
publicizacdo do problema e na adesdo de outros publicos. Segundo Tilly (1998 apud Henriques,
2012, p. 2-3), amobilizacédo social pode ser vista como um processo de formacao de campanhas
e movimentos de opinido de massa que contestam autoridades e reivindicam a correcdo de
injusticas sociais, sendo, portanto, uma pratica essencial em sociedades democraticas. Nessa
linha, Henriques et al. (2004 apud Henriques, 2012, p. 6) definem mobilizagdo social como a
reunido de individuos que compartilham objetivos e responsabilidades, orientando-se para a
transformacédo de uma realidade especifica. Esse movimento se torna possivel por meio do
compartilhamento de sentimentos, conhecimentos e valores, que sdo fundamentais para a
articulacdo de objetivos comuns e a criagdo de uma identidade coletiva que sustenta o

engajamento na causa defendida.

O contexto que leva a constituicdo de uma mobilizacao social esta ligado, em parte, a
percepcdo de afetagdo de um grupo em relagdo a uma questdo especifica. A partir do momento
em que os sujeitos se sentem impactados por determinado problema, ha o inicio de um processo

de reflex&o e organizacéo, no qual os individuos passam a questionar as causas, consequéncias
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e responsabilidades desse problema, conforme descrevem Pimenta e Henriques (2019, apud
Pimenta, 2021, p. 8). Esse processo reflexivo impulsiona a formacao de publicos engajados,
gerando uma controvérsia que é essencial para que a mobilizagdo adquira um carater pablico e

promova a visibilidade da causa (Henriques, 2012).

Dentro desse universo de mobiliza¢6es sociais, € possivel identificar diferentes tipos de
organizacédo e atuacdo. Henriques (2012, p. 2) recorre a Tarrow (2011) para apontar que as
mobilizagcdes podem variar desde formas pontuais e efémeras, como protestos e eventos
especificos, até associacOes mais estaveis e institucionalizadas. Outro formato é o dos
movimentos de opinido de massa, caracterizados por sua difusdo e flexibilidade. Essas
variagdes refletem a amplitude da mobilizagéo social, que pode se adaptar conforme a natureza
e a urgéncia das causas que visa defender. Essa diversidade aponta para o carater dindmico da
mobilizacdo social, que se molda de acordo com as necessidades e caracteristicas dos grupos

envolvidos.

Considerando as caracteristicas de formacao da mobilizagdo, Henriques (2012) enfatiza
que a comunicacdo é essencial para criar condi¢Bes publicas que favorecam a mobilizacdo,
facilitando tanto a interacdo entre os participantes quanto a divulgacédo das questdes defendidas.
Nesse sentido, o autor identifica duas vertentes principais: a interacdo entre os individuos
mobilizados e a busca por estratégias de visibilidade, que sdo fundamentais para o
reconhecimento da causa junto a publicos externos. Essa dindmica envolve uma construcao
continua e compartilhada de significados, onde a comunicacdo se torna indispensavel para que
os individuos se identifiguem com a causa e contribuam para transforma-la em um movimento
social sélido (Pimenta, 2021, p. 8). Assim, a articulacdo entre interacdo e visibilidade néo
apenas fortalece a mobilizacdo, mas também enriquece a capacidade dos participantes de se

conectarem e engajarem em torno de objetivos comuns.

Sob uma perspectiva relacional, a comunicagdo assume um papel central nos processos
de mobilizag&o social, enfatizando o intercdmbio de significados entre os participantes. Mafra
(2010, p. 107) argumenta que a mobilizag&o social é construida por meio da comunicagéo, onde
visdes e informacdes sdo compartilhadas para estabelecer redes de solidariedade e acdo. Franca
(2002 apud Mafra, 2010) complementa ao entender a comunicagdo COMO UM Processo
simbolico e dindmico de troca, destacando a natureza interativa e contextual das interaces

sociais. Essa abordagem relacional ndo s6 permite que os envolvidos recebam informagdes,
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mas também construa conjuntamente significados e entendimentos sobre a causa em questao,

gerando um ambiente de coesao e participagéo ativa.

Outro aspecto importante a considerar é a questdo da visibilidade. Henriques (2012)
destaca que a mobilizacao social precisa ser constantemente projetada no espaco publico para
conquistar apoio e legitimacdo. Esse processo envolve estratégias de comunicacdo gque nao
apenas posicionam a causa e 0s mobilizados, mas também buscam atrair novos apoiadores
(Henriques, 2012, p. 6-7). Segundo Toro (2004 apud Henriques, 2012), a troca de informacoes
e discursos entre os mobilizados é essencial para construir uma narrativa compartilhada e

engajar a sociedade na causa.

Em suma, a mobilizacdo social ndo se limita a simples agregacao de individuos em torno
de uma causa; ela se fundamenta na construcdo de um interesse publico compartilhado que
impulsiona o engajamento coletivo. Como ressaltado por Blumer (1987 apud Henriques, 2012),
a experiéncia comum de um problema, acompanhada de discussdes aprofundadas sobre suas
causas e solugdes, € essencial para cultivar um senso de pertencimento entre 0s participantes.
Esse dinamismo de troca continua ndo apenas fortalece o movimento, mas também permite que
ele se adapte e se redefina ao longo do tempo, respondendo as demandas e realidades em
evolucdo da sociedade. Assim, a comunicacdo emerge como um elemento vital que ndo so6
facilita a interagdo e a visibilidade, mas também sustenta a vitalidade e a resiliéncia dos

movimentos sociais, garantindo que suas vozes sejam ouvidas e suas causas reconhecidas.
2.4. Um olhar critico sobre as organizacges de terceiro setor

O terceiro setor, de acordo com Peruzzo (2013, p. 91), compreende "organizagdes
privadas, ndo governamentais, sem fins lucrativos, autogovernadas, de associa¢do voluntéria”
que visam o interesse coletivo. Exemplos dessas entidades incluem Organizacdes Nao
Governamentais (ONGs), Organizac6es da Sociedade Civil de Interesse Publico (OSCIPs) e
fundacodes, que se distinguem do Estado e do mercado ao ndo estarem vinculadas a leis de
lucratividade, possuindo uma dimensdo politica e ideoldgica voltada para a reducdo das

desigualdades e promocdao do desenvolvimento humano (Peruzzo, 2013, p. 91-95).

O surgimento do terceiro setor, especialmente das ONGs, € descrito por Tachizawa
(2019, p. 5-7) como uma resposta as lacunas deixadas pelo Estado e pelo setor privado,
ocupando espacos negligenciados, sobretudo em &reas sociais, e gerando aproximadamente

2,5% dos postos de trabalho no Brasil. Nesse sentido, as organizagdes do terceiro setor
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assumem diferentes formas, como ONGs, Organizac6es da Sociedade Civil (OSCs) e OSCIPs.
Paula (2020, p. 109-111) aponta que as ONGs, por exemplo, se distinguem de outras entidades
assistenciais por focarem em projetos voltados a solucdo de problemas sociais e a influéncia
em politicas publicas. Essa multiplicidade de formatos reflete a diversidade de enfoques e
finalidades que o terceiro setor pode ter, atuando como um suporte ao desenvolvimento social

e engajamento civico.

Cabe mencionar que a atuacdo do terceiro setor no Brasil ndo estd isenta de
contradi¢Ges. Embora frequentemente associado a promocgéao do bem-estar social e ao apoio aos
direitos de cidadania, o terceiro setor enfrenta desafios estruturais e dilemas éticos,
especialmente quanto ao financiamento e a gestdo, conforme Oliveira e Godoi-de-Sousa (2015).
Esses autores observam que, mesmo consolidado como ator relevante no cenario social, o setor
as vezes se alinha com interesses privados ou corporativos, o que pode comprometer sua missao
e diluir o papel do Estado na garantia dos direitos sociais (Oliveira; Goddi-de-Sousa, 2015, p.
194).

Nesse sentido, Peruzzo (2007) ja questionava o "real sentido" do terceiro setor,
levantando a hipotese de que algumas organizagdes possam operar mais como instrumentos de
"reducdo dos compromissos do Estado de Bem-Estar Social” do que como agentes de
transformacéo das causas estruturais das desigualdades. Em alguns casos, o interesse de "fazer
0 bem" é instrumentalizado para legitimar as acdes de corporacfes e proteger interesses de
classe, promovendo um tipo de assisténcia que, em vez de promover autonomia, reforca

relacdes de dependéncia (Peruzzo, 2007, p. 3; Calegare; Silva Junior, 2009, p. 138).

Para esses autores, essa situacdo pode camuflar desigualdades estruturais, convertendo
a assisténcia social em uma questéo organizacional e afastando-se dos valores de solidariedade
que originalmente orientaram a criacdo do terceiro setor. Deste modo, o surgimento do setor,
impulsionado por ideais neoliberais, evidencia a necessidade de uma reflexao critica sobre suas
praticas, considerando que ele pode tanto fortalecer a sociedade civil quanto, paradoxalmente,
manter o status quo e a governabilidade capitalista (Calegare; Silva Junior, 2009, p. 133-134).
Nesse sentido, a comunicagao no terceiro setor ndo pode ser entendida de forma homogénea,
uma vez que abrange uma vasta gama de organiza¢Oes com diferentes finalidades, missdes e

estruturas.
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Alguns estudiosos argumentam que essas entidades podem, inadvertidamente, perpetuar
desigualdades e desviar o foco de solugdes estruturais para problemas sociais (Barbosa, 2006;
Teodosio, 2004). Montafio (2002, apud Oliveira; Goddi-de-Sousa, 2015, p. 186) argumenta que
0 terceiro setor pode servir como instrumento de desresponsabilizacdo do Estado em relacéo as
politicas sociais, pois, ao transferir responsabilidades para organiza¢des ndo governamentais, o
Estado reduz seu papel na garantia de direitos sociais, 0 que pode levar a fragmentagéo e

precarizacao dos servicos oferecidos a populacao.

Na visdo dele, ao permitir que ONGs e fundac6es assumam o papel de protagonistas na
provisdo de servigos sociais, 0 Estado acaba retirando-se do papel de agente garantidor de
direitos. Para Montafio (2002 apud Oliveira; Godoi-de-Sousa, 2015, p. 194), essa dindmica
pode criar um ciclo de dependéncia das comunidades, que passam a depender de programas
sociais esporadicos e fragmentados, sem que as causas estruturais da pobreza e desigualdade
sejam abordadas. Em consonéancia, Barbosa (2006) argumenta que, ao focarem em solucdes
imediatas e assistencialistas, essas entidades podem negligenciar a necessidade de mudancas
estruturais e politicas publicas que abordem as causas profundas das desigualdades.

Além disso, a relacdo entre organizagdes do terceiro setor e empresas privadas levanta
preocupacbes sobre a influéncia do capital privado nas agendas sociais. De acordo com
Teodosio (2004), essa influéncia ocorre porque, ao aceitarem recursos financeiros de empresas,
as ONGs podem ser pressionadas a alinhar suas acfes aos interesses dessas corporacgdes, que

nem sempre coincidem com as necessidades das comunidades atendidas.

Diante das criticas e reflexdes apresentadas, fica evidente que, embora o terceiro setor
possua um papel relevante na sociedade, é necessario aborda-lo de forma critica e cuidadosa.
Do mesmo modo, pensar a comunicacao neste contexto requer um olhar atento para as distintas
dindmicas sociais e politicas existentes. A comunicacdo é capaz de promover uma consciéncia
critica, fortalecer os lagos com as comunidades e buscar autonomia frente as pressoes externas.
Portanto, acredita-se que, ao adotar praticas comunicativas que incentivem a participacéo e o
debate publico, as organizacdes do terceiro setor podem alinhar suas a¢es com os ideais de
justica social e transformacao estrutural, contribuindo de forma mais efetiva e legitima para a

construcdo de uma sociedade mais justa e equitativa.
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3. ADVOCACY NO TERCEIRO SETOR

A prética do advocacy é amplamente discutido na literatura académica, no entanto, sua
definicdo exata varia entre 0s autores e contextos em que é aplicado. Segundo Breldz (2007),
advocacy é um termo que nao possui uma traducdo direta para o portugués e esta intimamente
ligado a pratica democratica nos Estados Unidos. A autora também ressalta que ndo ha um
consenso tedrico sobre o significado do termo, o que torna o debate em torno da pratica ainda
mais complexo (Breléz, 2007, p. 5-6).

Historicamente, 0 advocacy tem suas origens no modelo de democracia participativa
dos Estados Unidos, onde organizagdes sociais desempenharam um papel essencial na
mobilizagdo de grupos em torno de causas coletivas. Andrews e Edwards (2004), conforme
citado por Breldz (2007), argumentaram que o estudo das organizagdes de advocacy havia
ganhado mais destaque nos EUA do que em outros paises. Essas organizagdes sdo consideradas
fundamentais para influenciar decisdes politicas, seja por meio de mobiliza¢des sociais ou do
didlogo direto com o governo.

O conceito de advocacy possui defini¢cdes variadas. Segundo Gozetto e Machado:

advocacy poderia ser descrito como 0 processo organizado e planejado de informar e
influenciar tomadores de decisdo, por meio de conscientizacdo e engajamento de outros
atores da sociedade, tendo como objetivo promover mudanca (ou manutencéo) de uma
politica publica de interesse amplo, baseada em evidéncias concretas (Gozzeto;
Machado, [s.d.]).

Mafra (2014) complementa essa definicdo ao destacar que advocacy envolve um
conjunto de habilidades e competéncias técnicas necessarias para acessar o campo politico e
midiatico, além de mobilizar grupos e individuos em nome de causas coletivas. Essa interseccéo
é fundamental, pois o advocacy ndo se limita a defesa de interesses, mas também serve como
um espaco onde representacdo e participacdo se encontram, conforme observado nas dindmicas
de deliberacdo publica. Assim, 0 advocacy é caracterizado por ser uma forma de representacao
utilizada por atores politicos que advogam por causas em nome de outros, incluindo ndo apenas
organizagOes sociais, mas também individuos e grupos capazes de influenciar as politicas
publicas.

Ja Morgado e Gozetto (2019), definem advocacy como um conjunto de atividades
estratégicas voltadas para influenciar politicas publicas, utilizando ferramentas como parcerias,
campanhas e mobilizacao social. A Organiza¢do Mundial da Saude (apud Morgado e Gozetto,
2019) simplifica o conceito ao descrever advocacy como o processo de influenciar pessoas para

gerar mudangas. J& a UNICEF (apud Morgado e Gozetto, 2019) reforca que advocacy é uma
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acdo deliberada, com base em evidéncias, destinada a influenciar tomadores de deciséo e partes
interessadas em prol de grupos vulneraveis, especialmente criancas e mulheres.

Por que fazer advocacy, entdo? Hermsdorff et al. (2020) destacam a funcéo do advocacy
na defesa de causas voltadas para grupos excluidos, com o objetivo de interferir nas politicas
publicas, criando novas diretrizes ou garantindo a execucdo de politicas existentes. Para esses
autores, advocacy age como uma ponte entre os mais vulneraveis e aqueles que detém poder,
como governos e instituicdes. Essa visdo reforca a definicdo mais ampla de advocacy como
uma estratégia de defesa de interesses coletivos, engajando diferentes atores sociais em prol de
mudangas estruturais.

Neste trabalho, serd utilizada a defini¢do de advocacy proposta por Gozetto e Machado
([s.d]), que o descrevem como um processo organizado e planejado para influenciar decisdes
politicas, com base em evidéncias e em um processo participativo amplo. Essa definicdo é
apropriada para o contexto de politicas publicas, pois contempla tanto a influéncia sobre os
tomadores de decisdo quanto o engajamento da sociedade civil.

O processo de advocacy é caracterizado por algumas etapas essenciais. Autores como
Cause (2017) e Morgado e Gozetto (2019) apresentam propostas semelhantes, de “como fazer
advocacy”, que foram organizadas no Quadro 1 a seguir para facilitar a comparagdo das
abordagens. Essas etapas buscam desde a identificagdo de um problema até o monitoramento
dos resultados, servindo como guia para campanhas/estratégias de advocacy:
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Quadro 1 - Passos para uma campanha/estratégia de advocacy

Passo “Os 10 passos para planejar uma “Dez passos para a construgdo de uma estratégia de
campanha de advocacy com sucesso” advocacy” (Morgado; Gozetto, 2019, p. 16)
(CAUSE, 2017, p. 16-17)

1 Tema de impacto: Identificar o problema | Teoria da mudanca: Definir o impacto desejado e
ou questdo de interesse publico que serd 0 | as politicas publicas a serem influenciadas.
foco da campanha.

2 Definicdo de objetivos: Estabelecer de 3 a | Definicéo de prioridades: Selecionar a politica
5 objetivos, com pelo menos um focado publica mais relevante e especificar a mudanca
em politica publica. desejada.

3 Mapa de influenciadores: Identificar os Mapeamento do processo decisério: Compreender
principais tomadores de decisdo e seus as etapas e regras da politica publica a ser
influenciadores. influenciada.

4 Analise de interesses: Entender o0s Identificacdo do publico-alvo: Definir quem tem
interesses dos tomadores de decisdo e seu | poder formal de decisdo e quem pode influencia-
nivel de conscientizacdo sobre o tema. los.

5 Principais obstaculos: Identificar Estabelecimento de parcerias e coalizbes: Formar
opositores e avaliar suas demandas e aliancas para aumentar a legitimidade e efetividade.
influéncias negativas.

6 Avaliacdo interna: Analisar 0s recursos Elaboracdo da mensagem: Criar uma mensagem
internos disponiveis para implementar a clara e convincente sobre a mudanca desejada.
estratégia de advocacy.

7 Identificaclo de parceiros: Avaliar a Escolha dos mensageiros: Selecionar quem esta
possibilidade de engajar parceiros externos | melhor posicionado para comunicar a mensagem ao
na campanha. publico-alvo.

8 Planejamento de metas e a¢des: Definir | Defini¢do das atividades: Estabelecer as atividades
acOes e metas intermedidrias para medir a | necessarias para alcancar os resultados esperados.
eficiéncia da estratégia.

9 Criacdo da mensagem: Desenvolver uma | Gerenciamento de riscos: Identificar riscos e criar
mensagem-chave simples e engajadora, planos para mitiga-los.
focada na solucéo.

10 Revisao de indicadores: Criar indicadores | Monitoramento e avaliagdo: Monitorar 0s
de sucesso e revisar a estratégia resultados e avaliar se 0s objetivos estdo sendo
periodicamente. alcangados.

Fonte: Elaborado pela autora.

Ap0s a analise dos passos sugeridos por CAUSE (2017) e Morgado e Gozetto (2019),

observa-se que ambas as abordagens convergem em pontos cruciais, como a necessidade de

definir claramente o tema ou problema central e a criagdo de uma mensagem-chave eficaz.

Ambos os modelos enfatizam a importancia de ter um foco claro desde o inicio, 0 que esta
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representado pela "identificacdo do tema de impacto” na proposta da CAUSE e pela "teoria da

mudanga" em Morgado e Gozetto (2019), que trata de definir o impacto desejado.

Outra semelhanca entre as propostas esta no planejamento estratégico de metas e acoes.
Em ambos os modelos, ap6s definir o objetivo central, &€ necessario planejar atividades
especificas para alcanca-lo. A criacdo de metas intermediarias e a defini¢do de a¢des concretas

sdo abordadas de forma equivalente, embora com nomenclaturas ligeiramente diferentes.

Entretanto, ha algumas diferencgas notaveis, como o foco no "mapeamento do processo
decisorio” no modelo de Morgado e Gozetto, enquanto o modelo da Cause coloca mais énfase
no "mapa de influenciadores", sugerindo uma abordagem mais voltada para a compreensédo de

quem toma decisdes e como influencié-los diretamente.

Além disso, 0 modelo de Morgado e Gozetto detalha explicitamente a necessidade de
"gerenciamento de riscos", algo que, no modelo da Cause, estd mais implicito em outros passos,
como a avaliacdo dos principais obstaculos. Essas distingbes revelam diferentes formas de

abordar a complexidade do ambiente politico e dos processos de tomada de decis&o.

Ambas as abordagens convergem na necessidade de um monitoramento continuo,
destacando que o sucesso de uma estratégia de advocacy estd intimamente ligado a sua
capacidade de se adaptar conforme novos desafios surgem, reiterando a importancia de ajustes

continuos ao longo da campanha.

O que fica evidente é que o sucesso de uma campanha de advocacy depende da
capacidade de engajar diferentes atores sociais. Para isso, é necessario mobilizar tanto o pablico
guanto os tomadores de decisdo, como demonstrado nas propostas acima. Por isso se torna
fundamental a no¢do do processo de mobilizacdo social, abordado no primeiro capitulo deste
trabalho.

A mobilizacdo social e 0 advocacy se entrelacam como estratégias fundamentais para a
transformacdo de politicas publicas, uma vez que ambos dependem da participacdo e do
engajamento coletivo para exercer impacto nas decises politicas. Segundo Mafra (2014), o
advocacy engloba ndo apenas o conhecimento técnico, mas também a capacidade de mobilizar
a sociedade em torno de causas, fortalecendo a representacdo de grupos sociais no debate
publico. Esse processo de mobilizagdo permite que as demandas da sociedade sejam articuladas

e legitimadas na esfera publica, criando um canal de didlogo que impulsiona mudancas efetivas.
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Morgado e Gozetto (2019) corroboram essa visdo, argumentando que 0 advocacy € um conjunto
estratégico de ac¢des, incluindo parcerias e campanhas de mobiliza¢do, que visa influenciar
politicas e gerar transformacdes sociais.

Assim, advocacy e mobilizacdo social funcionam como mecanismos complementares,
onde a conscientizacdo coletiva e a participacdo ativa promovem nao so a defesa de interesses
especificos, mas também o fortalecimento da cidadania e o envolvimento democratico em
questbes publicas. Breldz (2007) ressalta que uma campanha de advocacy eficaz gera uma
mudanca tdo significativa na opinido publica que a transformacdo das politicas se torna

inevitavel.

Destarte, 0 advocacy se consolida como uma forma legitima e transparente de defesa de
interesses, especialmente quando envolve a participacdo de diversos atores sociais. A
transparéncia figura como caracteristica-chave desse processo, uma vez que todas as partes
interessadas podem participar, o que legitima a atuacdo dessas organizacdes na esfera publica
(Pagotto, 2019).

Vale mencionar que existe uma confusdo sobre a pratica do advocacy com outra pratica
conhecida: o lobby. Enquanto alguns os tratam como sinénimos, outros defendem que o
advocacy seria uma espécie de "lobby do bem", como é comumente encontrado em buscas na
internet. Mas sera que essa definicdo simplifica demais a questdo? Qual é, de fato, a diferenca
entre essas duas praticas e como elas se distinguem na arena politica? A seguir, vamos

aprofundar essas distin¢es essenciais e entender como elas se manifestam na préatica.

3.1. Lobby X Advocacy

O debate sobre a diferenciacdo entre advocacy e lobby é recorrente, tanto no Brasil
guanto em outros paises, e envolve confusdes que permeiam a defini¢do e a pratica de ambos
os termos. No imaginario popular, o lobby é frequentemente associado a praticas negativas,
como tréafico de influéncia e corrup¢do, enquanto o advocacy é visto como uma forma mais
legitima e ética de influenciar politicas publicas. No entanto, os dois conceitos ndo séo
antagbnicos e, muitas vezes, o lobby pode ser uma ferramenta dentro de uma estratégia mais
ampla de advocacy (Pagotto, 2019). Este topico tem o objetivo de esclarecer as diferencas e

semelhancas entre advocacy e lobby, especialmente a luz do contexto brasileiro.
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O termo "lobby™" tem suas origens no inglés, derivado de "loggia”, um espaco de
encontro entre individuos e tomadores de decisdo para discussdo de interesses (Unicef, 2010
apud Morgado e Gozzeto, 2019). Historicamente, o lobby surgiu como uma prética comum em
democracias representativas, especialmente nos Estados Unidos, onde a regulamentacéo da
atividade foi formalizada com o Lobbying Disclosure Act de 1995. Essa legislacdo impde que
lobistas registrem suas atividades no Congresso, promovendo transparéncia no relacionamento
entre setores privados e governamentais (Cause, 2017). Nos Estados Unidos, o lobby
movimenta bilhGes de dolares anualmente e é visto como uma prética legitima, principalmente

quando comparado ao cenério brasileiro.

No Brasil, a prética do lobby ganhou uma conotagdo negativa ao longo das décadas,
associada a escandalos de corrupcéo e a falta de transparéncia nas relagGes entre empresas e 0
governo. Sem uma regulamentacao formal, como ocorre nos Estados Unidos, o lobby no Brasil
€, muitas vezes, percebido como uma atividade ilicita ou moralmente questionavel (Gozetto e
Machado, [s.d.]). Essa percepcéo é reforcada pela cobertura da imprensa, que frequentemente
associa o lobby a interesses corporativos e particularistas, 0 que contrasta com a ideia de
advocacy, visto como um "lobby do bem", voltado para causas sociais e de interesse publico
(Brelaz, 2007).

A literatura oferece defini¢des variadas para o termo lobby. Gozetto e Machado ([s.d.])
descrevem o lobby como uma atividade que visa influenciar politicas publicas através de
interacdes diretas ou indiretas com tomadores de decisdo, enquanto Mancuso e Gozetto (2013
apud Gozetto e Machado, [s.d.]) o conceituam como a defesa de interesses junto ao poder
publico. O lobby também é frequentemente associado a defesa de interesses corporativos ou
setoriais, sendo, por isso, visto com desconfianca por parte da sociedade. Entretanto, autores
como Pagotto (2019) argumentam que o lobby pode ser uma estratégia legitima, quando

conduzida de forma transparente e regulamentada.

Mas qual ¢ a principal diferencga entre advocacy e lobby? A distincdo esta na amplitude
e na abordagem das estratégias utilizadas. O lobby, geralmente, envolve interac6es diretas com
tomadores de decisdo, realizadas em contextos mais restritos e com pouca visibilidade publica.
Seu objetivo principal é defender interesses de grupos especificos, como os de setores privados
ou corporativos, mas ndo se limitando a eles, buscando influenciar politicas que favorecam
diretamente determinados segmentos. O advocacy, por outro lado, adota uma abordagem mais

ampla e participativa, envolvendo diversos atores sociais em um esfor¢o coletivo de
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mobilizacdo. Em vez de operar exclusivamente nos bastidores, o advocacy busca influenciar
politicas publicas de interesse geral, utilizando uma variedade de ferramentas de comunicacao
e engajamento, como campanhas de conscientizacdo, acbes de rua e pressdo da opinido publica
(Cause, 2017).

Enquanto o lobby tende a operar nos limites de um dialogo direto e muitas vezes
reservado entre atores privados e o poder publico, o advocacy se vale de um leque mais
diversificado de estratégias. Através do outside lobbying, por exemplo, o advocacy busca
influenciar o debate politico indiretamente, mobilizando a sociedade civil e usando a presséo
popular para moldar decisGes politicas. Nesse sentido, advocacy ndo se restringe a defesa de
interesses setoriais, mas procura mudancas estruturais em prol do bem comum, como melhorias
nas areas de direitos humanos, meio ambiente e politicas publicas inclusivas (Gozzeto e
Machado, [s.d.]).

Além disso, a transparéncia é outro ponto central de distingdo entre os dois conceitos.
Enquanto o lobby, sobretudo em contextos ndo regulamentados como no Brasil, pode ser
associado a praticas menos transparentes e, em alguns casos, até a corrupcao, o advocacy preza
por acOes publicas e abertas, onde a sociedade pode acompanhar e participar do processo de
defesa de causas (Morgado e Gozzeto, 2019). Como resultado, advocacy busca sempre
demonstrar que suas acoes refletem interesses amplos e legitimos da sociedade, algo que ndo é
exigido no lobby.

No entanto, apesar dessas diferencas, como mencionado anteriormente, o lobby pode
ser uma ferramenta dentro de uma estratégia mais ampla de advocacy. Enquanto o advocacy
busca mobilizar a sociedade civil para causas mais amplas e promover mudangas estruturais,
ele pode, em determinadas situacdes, incluir praticas de lobby para dialogar diretamente com
tomadores de decisédo e reforcar suas demandas. Portanto, o lobby pode existir dentro de uma
campanha de advocacy, mas ndo ha advocacy em uma pratica isolada de lobby (Cause, 2017,
p. 7). Essa complementaridade permite que as duas praticas coexistam e se reforcem

mutuamente, desde que conduzidas de maneira ética e transparente (Morgado e Gozzeto, 2019).



32

4. ONCOGUIA A SAUDE PUBLICA BRASILEIRA

A fim de compreender o cenério da saude publica brasileira e da promogéo de politicas
publicas, neste capitulo oferecemos uma visdo abrangente e detalhada sobre o Sistema Unico
de Saude (SUS), seus principios, a gestdo dos servicos de saiude no Brasil e os desafios
especificos relacionados ao cancer e a relacéo estabelecida com a organizacdo estudada neste
trabalho, o Instituto Oncoguia. Portanto, o primeiro ponto abordado sera a historia do Instituto
e suas principais informagdes. Em seguida, aborda o SUS, tracando a trajetoria da satde publica
brasileira, desde as primeiras politicas de assisténcia até a criacdo do SUS, oficializado pela
Constituicdo de 1988, que garantiu o direito a salide como dever do Estado. A partir dessa base,
o0 capitulo analisard como o SUS se consolidou como o maior sistema publico de satde do
mundo, responsavel por atender milhdes de brasileiros. Em sequéncia, sdo apresentadas as
politicas publicas voltadas para o cancer, e, por fim, discute-se a promoc¢éo de direitos, com
destaque para as estratégias de promocdo da saude e o controle social, que garantem a

participacdo ativa da populagéo na fiscalizacéo e fortalecimento do SUS.

4.1. Instituto Oncoguia

O Instituto Oncoguia é uma organizacdo nao governamental e sem fins lucrativos que
tem como principal objetivo fornecer informagéo, apoio e defender os direitos dos pacientes
com cancer em todo o Brasil. Conforme descrito em seu site oficial, a missdo do Instituto é
“melhorar o cuidado aos pacientes oncologicos no Brasil” (Instituto Oncoguia, 2023).

Sua histéria comegou em 2003, impulsionada pela inquietacdo de Luciana Holtz, psico-
oncologista e atual presidente e fundadora, com a criagdo do portal Oncoguia. Durante sua
pratica clinica, Luciana percebeu que muitos pacientes enfrentavam preocupacées e desamparo
devido a falta de informacGes claras e confidveis sobre o cancer. Isso a motivou a criar um
espaco que oferecesse conteldo cientifico acessivel, ajudando pacientes, cuidadores e
familiares a entenderem melhor a doenca e os desafios relacionados a ela.

Com o crescimento do portal e a identificagdo de novas lacunas no cuidado ao paciente,
em 2009, a ONG Oncoguia foi formalmente constituida, reunindo profissionais de saude e ex-
pacientes de cancer, sob a lideranca de Luciana. Com sede em Sé&o Paulo, o Instituto conta hoje
com 55 funcionarios e uma equipe de voluntarios. Juntos, eles se dedicam a diferentes frentes
e projetos focados em quatro areas principais: Apoio, Informacédo de Qualidade, Advocacy e

Educacdo e Engajamento. Além disso, o Instituto promove eventos como o Férum Nacional
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Oncoguia e o Congresso Oncoguia, que reinem especialistas para discutir a realidade dos
pacientes oncoldgicos e buscar solu¢fes multidisciplinares para o cuidado.

O trabalho do Instituto Oncoguia € orientado por oito pilares: Empatia, Guia,
Sensibilidade, Legitimidade, Confianca, Representatividade Politica, Facilitacdo e Data Driven
(Instituto Oncoguia, 2023).

O Instituto Oncoguia possui grande relevancia no cenario do céancer no Brasil,
aparecendo em importantes veiculos de midia, como o G1. Essas publicacBes reforcam a
visibilidade do seu trabalho de apoio aos pacientes oncologicos e de promogédo de politicas
publicas voltadas para a qualidade de vida e direitos dos pacientes. Nas Figuras 1 e 2 abaixo,
pode-se observar um exemplo de cobertura, onde o Oncoguia é mencionado em uma matéria
do G1 em 2023, destacando suas a¢Oes em parceria com outras instituicbes, como a Abrale,

para oferecer suporte e informacdes aos pacientes com cancer

Figura 1 - Apoio para pacientes com cancer: Abrale e Oncoguia

< C M 25 gl.globo.com/bemestar/noticia/2023/08/17/apoio-para-pacientes-com-cancer-abrale-e-oncoguia.ghtml w F A=) e
(Tcc) B8 | M Coixadeentrada(s.. [E Universidade de Sa.. [ Documentos Google 8 USP | Portal de Servi.. [P Turmas 2024 (@ faculdade » [ Todos os favorito
globocom g1 ge gshow globoplay jornalnacional oglobo Assine J& & ContaGlobo
=wew g1 BEM ESTAR Q suscar

Apoio para pacientes com cancer:
Abrale e Oncoguia

Por Bem Estar

17/08/2023 20h14 - Atualizado ha um ano

‘B Pesquisa

0 © <

Fonte - Pagina do G1?

! Disponivel em: <https://g1.globo.com/bemestar/noticia/2023/08/17/apoio-para-pacientes-com-cancer-
abrale-e-oncoguia.ghtml>. Acesso em: 15 nov. 2024.
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Figura 2 - Apoio para pacientes com cancer: Abrale e Oncoguia (2)

— C M 25 gl.globo.com/bemestar/noticia/2023/08/17/apoio-para-pacientes-com-cancer-abrale-e-oncoguia.ghtml w V A= s °

TCC) 88 M Caxadeentrada(S.. [ Universidade deSa.. [ Documentos Google 8 USP | Portal de Servi.. Y Turmas 2024 @ faculdade » [ Todos os favoritc

Q_ BUSCAR

0 apoio é fundamental para a recuperagdo e bem-estar da paciente com cincer — Foto: Getty Images

Enfrentar o diagnéstico e tratamento do cancer pelo SUS é um desafio para
muitos. Nesse contexto, ONGs e associa¢des estdo desempenhando um papel
crucial, oferecendo orientacdes e suporte. E essencial conhecer os direitos do
paciente.

‘@ Pesquisa

Uma dessas organiza¢des é o Oncoguia, dedicado a apoiar e defender
pacientes com cancer. Seu portal informativo orienta detalhadamente cada
etapa do tratamento, fornecendo um guia claro para aqueles que lidam com
essa situagdo.

Fonte - Pagina do G12

Essa posicdo de referéncia do Instituto € vista para além do apoio e demonstra uma
atuacdo ativa em grandes discussfes relacionadas ao cancer. Na Figura 3, por exemplo, a
fundadora e presidente Luciana Holtz concede entrevista ao Poder360, onde aborda a
defasagem dos dados sobre cancer no Brasil e a necessidade de informacOes atualizadas para

aprimorar as respostas ao enfrentamento da doenca:

2 Disponivel em: <https://g1.globo.com/bemestar/noticia/2023/08/17/apoio-para-pacientes-com-cancer-
abrale-e-oncoguia.ghtml>. Acesso em: 15 nov. 2024.
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Figura 3 - Dados de cancer estéo defasados ha 4 anos, dizem especialistas

Dados de cancer estao defasados ha 4
anos, dizem especialistas

Nova politica nacional foi sancionada em dezembro e entra em vigor em julho; pandemia deixou lacuna
na contabilizacdio de casos

< Jol-

PODER360

4.mar2024 (segunda-feira) - 20h22 c
O médico e ex-coordenador de Atengao Especializada da Secretaria de Saude do Distrito
Federal, Fernando Uzuelli, disse que a nova politica nacional de Oncologia no SUS (Sistema
Unico de Satide) ndo serd efetiva sem informag@es decorrentes do tratamento de dados.

Uzuelli participou do painel “A Importancia da gestao de dados na assisténcia”, do
Seminario “Oncologia no SUS - Caminhos para implementar a nova politica nacional”,
realizado na tarde desta 2° feira (4.mar.2024).

alertas gratis do Poder360

@ seu e-mail o @ INSCREVA-SE e INSCREVA-SE

«concordo com os termos daLGPD.

Segundo o médico, o sistema foi construido a partir de uma rede extensa de informacées,
mas que esté defasada, levando a uma necessidade urgente de atualizagdo e tratamento
de dados.

“A construgdo e preservacdo dos dados € vital, sem ela ndo € possivel ter politica. Ndo é
possivel planejar e ndo é possivel monitorar.”

Segundo o gestor de satde, ha 2 fluxos de informacdao que precisam ser digitalizados e
disponibilizados com urgéncia pelo Ministério da Sauide: o Registro de Base Populacional
do Céncer e o Registro Hospitalar do Céancer. Os dados teriam uma defasagem de 3a 4
anos, desde o surgimento da pandemia.

A lacuna de informacdes afeta diretamente o atendimento do paciente. Segundo Luciana
Holtz, presidente do Oncoguia, ONG que atende pacientes oncolégicos, 62% dos pacientes
tratados na oncologia pelo SUS estdo com estagios avancados da doenga. A especialista
cita a incidéncia do absenteismo, também mencionada pelo coordenador de Gestao de
Infraestrutura Estratégica na Salide durante o painel.

A PNPCC (Politica Nacional de Prevenc&o e Controle do Céncer) e o Programa Nacional de
Navegacdo da Pessoa com Diagndstico de Cancer foram sancicnados em dezembro de
2023 e entram em vigor em julho.

Fonte - Pagina do Poder360°

3 Disponivel em: <https://www.poder360.com.br/saude/dados-de-cancer-estao-defasados-ha-4-anos-
dizem-especialistas/>. Acesso em: 15 nov. 2024.
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4.2. Histéria do SUS

A salde é um conceito amplo que abrange o bem-estar fisico, mental e social, indo além
da mera auséncia de doengas. No Brasil, essa compreensdo foi gradualmente incorporada ao
longo do século XX, culminando na criacdo do Sistema Unico de Sadde (SUS) em 1988. No
entanto, a trajetoria que levou a implementacdo do SUS revela um contexto marcado por
profundas desigualdades sociais e por um modelo de assisténcia que era, até entdo, limitado e

excludente.

O cenario de saude publica no Brasil, durante o periodo colonial e boa parte do século
XIX, era extremamente precario. Segundo Narvai (2022, p. 28), as primeiras iniciativas no
campo da saude publica eram voltadas apenas para o controle de doencgas que ameagavam a
economia, como as epidemias nos portos, sem qualquer atencdo aos direitos ou as necessidades
dos trabalhadores. Até o final do século XIX, os hospitais existentes serviam mais para dar
conforto aos enfermos em seus ultimos dias do que para oferecer tratamentos terapéuticos
eficazes (Narvai, 2022, p. 27).

Com a transigdo para o século XX, a criacdo das Caixas de Aposentadorias e Pensdes
(CAP), em 1923, marcou o inicio da organizacdo da assisténcia a saude dos trabalhadores
vinculados a setores estratégicos da economia, como ferroviarios e bancéarios. No entanto, essa
estrutura atendia apenas aqueles que contribuiam para a Previdéncia Social, deixando grande
parte da populacdo sem qualquer assisténcia (Reis; Araljo; Cecilio, s.d., p. 31). Essa excluséo,
como aponta Narvai (2022, p. 28), significava que, até a criacdo do SUS, muitos trabalhadores,
especialmente os ligados ao setor agricola, ficavam desamparados durante periodos de doenca,

sem direito a aposentadorias ou pensdes.

Ao longo das décadas seguintes, o Brasil vivenciou importantes mobiliza¢des sociais,
especialmente nas décadas de 1970 e 1980, que pressionaram por mudancas na saude publica.
Durante o periodo da ditadura militar (1964-1985), o modelo de salde seguiu sendo
predominantemente privatista. Apo6s o golpe militar de 1964, a saude foi moldada pelo
liberalismo econdmico, com foco na privatizagdo dos servicos e na vinculacdo do acesso a
salde aos contribuintes da previdéncia. Segundo Narvai (2022, p. 31), o Sistema Nacional de
Saude (SNS), criado em 1975, foi uma tentativa de integrar os ministérios da Saude e da
Previdéncia Social, mas limitava-se a agdes voltadas para segurados, sem uma rede publica

universal que atendesse a todos os cidaddos . A criagdo do Plano de Pronta Agédo (PPA), em
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1975, tentou ampliar 0 acesso a salde emergencial para todos, mas a corrupcao e a ineficiéncia

no controle dos prestadores de servigos privados minaram a iniciativa (Narvai, 2022, p. 31).

Durante a ditadura, o sistema de salde publica era marcado pela prevaléncia dos
interesses do setor privado, conforme descrito por Narvai (2022). O governo firmava convénios
com hospitais privados para que prestassem atendimento, utilizando os recursos da previdéncia
social, em vez de ampliar a rede pablica (Narvai, 2022, p. 35). Esse modelo gerou um sistema
fragmentado, onde o acesso a saude publica era restrito, concentrado em capitais e grandes

cidades, deixando as areas rurais e periféricas a margem dos servicos essenciais.

Entretanto, é incorreto afirmar que antes do SUS ndo havia qualquer acesso aos servi¢os
de saude publica. Narvai (2022) esclarece que ja existia, embora de forma restrita e
fragmentada, acesso aos servicos publicos de saude, especialmente emergenciais. O Plano de
Pronta Acédo, por exemplo, permitiu o atendimento médico de emergéncia financiado pela
previdéncia, sem exigéncia de condicdo de segurado. No entanto, o alcance desses servigos era
limitado geograficamente e ndo havia um reconhecimento formal da salide como um direito
universal. A rede de servicos era reduzida e concentrada nas grandes cidades, faltando a

capilaridade e abrangéncia que o SUS veio a garantir com sua criacdo (Narvai, 2022, p. 31).

A VIII Conferéncia Nacional de Saude, realizada em 1986, foi um marco importante
para consolidar a ideia de que a salde deveria ser um direito de todos. Esse evento serviu como
base para a criacdo do SUS, impulsionado pela pressdo social e pelos movimentos de
redemocratizacdo do Brasil. Segundo Ferreira e Ferreira (2023, p. 2), a partir dessa conferéncia,
houve uma mudanca significativa na concepcdo de salde, que passou a ser vista como um
direito e ndo mais como um privilégio ou uma mercadoria disponivel apenas para quem podia
pagar. A Constituicdo de 1988 formalizou esse direito, estabelecendo os principios de
universalidade, integralidade e equidade no acesso aos servicos de saude.

A implementacdo do SUS em 1988 foi um marco decisivo na histdria da sadde no Brasil.
Regulamentado pela Lei n° 8.080, de 1990, o sistema buscava a descentralizacdo dos servicos
de salde, promovendo uma gestdo compartilhada entre Unido, Estados e Municipios.
Entretanto, como Paim (2020 apud Ferreira e Ferreira, 2023, p. 8) ressalta, essa descentralizacéo
trouxe desafios significativos, pois muitos municipios, especialmente os menores, nao tinham

a estrutura necessaria para gerenciar os servicos de saude de forma eficaz. Essa falta de
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infraestrutura resultou em disparidades regionais que persistem até hoje, comprometendo a

equidade no acesso aos servicos de saude.

Além das disparidades regionais, o0 SUS também enfrenta problemas estruturais
significativos, como o subfinanciamento cronico e a coexisténcia com o setor privado, que
prejudicam sua efetividade. Como destacam Morosini, Fonseca e Lima (2018 apud Ferreira e
Ferreira, 2023, p. 3), a concentracdo dos servicos nas regifes mais desenvolvidas do pais e a
dependéncia do setor privado tém dificultado a plena realizagdo dos direitos a saude. A luta por
um sistema de salde efetivo e justo &, portanto, uma continuidade da luta pela democracia e
pela justica social que se intensificou nas décadas anteriores a implementacdo do SUS. Além
disso, conflitos juridicos relacionados & cobertura de tratamentos e ao reembolso de servigos
geram ineficiéncias e custos adicionais ao sistema, dificultando ainda mais a consolidacdo dos

principios que fundamentam o SUS (Arcari et al., 2020 apud Ferreira e Ferreira, 2023, p. 7-8).

Segundo Narvai (2022), o SUS representa uma reforma revolucionaria no campo da
salde publica, ndo apenas por seu impacto técnico, mas por seu carater democréatico, ao buscar
garantir a saide como um direito universal. Nesse sentido, a salde é vista como um fenémeno
que envolve todas as dimensdes da vida social, tanto no plano individual quanto no coletivo
(Narvai, 2022, p. 9). Essa visdo ampla da salde, que transcende o mero tratamento de doencas,
é fundamental para a construcdo de um sistema que realmente atenda as necessidades da

populacédo e promova a justica social.

4.3. Panorama atual da Saude Publica Brasileira

Como citado anteriormente, o Sistema Unico de Satide (SUS) foi instituido a partir da
Constituicio de 1988, com a Lei 8.080, que regulamentou seu funcionamento. O Sistema Unico
de Saude (SUS), que este ano completa 34 anos, € descrito como:

E um dos maiores e mais complexos sistemas de sadde publica do mundo, abrangendo
desde o simples atendimento para avaliagdo da pressdo arterial, por meio da Atencéao
Primaria, até o transplante de 6rgdos, garantindo acesso integral, universal e gratuito
para toda a populacdo do pais. Com a sua criagdo, 0 SUS proporcionou 0 acesso
universal ao sistema publico de satde, sem discriminagdo. A atencdo integral a saude,
e ndo somente aos cuidados assistenciais, passou a ser um direito de todos os
brasileiros, desde a gestagdo e por toda a vida, com foco na saide com qualidade de
vida, visando a prevencdo e a promocgéo da satde. (Brasil, 2024).
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De acordo com o Ministério da Saude, o SUS realiza 2,8 bilhdes de atendimentos por
ano. Nenhum outro pais no mundo tem um sistema publico do tamanho do SUS, onde 70% da
populacéo brasileira depende exclusivamente desse servico (Brasil, 2024). Além disso, a gestao
das acOes e dos servicos de saude deve ser solidaria e participativa entre os trés entes da
Federacdo: a Unido, os Estados e os Municipios. A rede que compBe o SUS é ampla,
abrangendo a atengdo primaria, média e alta complexidade, além de servicos de urgéncia e
emergéncia e acdes de vigilancia epidemioldgica e sanitaria.

A estrutura do SUS é composta pelo Ministério da Saude, Estados e Municipios, cada
um com suas co-responsabilidades. Os principios que fundamentam o SUS incluem a
universalizacdo, que assegura a todos o direito a salde; a equidade, que busca tratar
desigualmente os desiguais; e a integralidade, que considera as necessidades totais do paciente,
promovendo a¢des de salde que vdo além da assisténcia (Ferreira; Ferreira, 2023).

A gestdo do SUS ¢ descentralizada e organiza-se por meio de diversas comissdes e
conselhos, como a Comissdo Intergestores Tripartite (CIT) e o Conselho Nacional de
Secretarios da Satude (CONASS), que facilitam a negociacdo e a pactuagdo entre os diferentes
niveis de governo (Brasil, 2024). A participacdo popular é fundamental, com conselhos de
salde que representam usuarios, trabalhadores e governo, garantindo a elaboracao e o controle
das politicas de saude.

O SUS é financiado por diversas fontes de recursos publicos, sendo principalmente
oriundos do Orcamento da Seguridade Social, impostos arrecadados pela Unido, além de
repasses dos Estados e Municipios. Esses recursos sdo administrados por meio do Fundo
Nacional de Saude (FNS), o qual realiza a gestdo financeira das despesas e investimentos
destinados ao SUS, como explica Darcio Guedes Junior, diretor-executivo do FNS: "O Fundo
ndo sé envia o recurso. Ele envia acOes e servicos de satde" (Brasil, 2024).

Além disso, o SUS recebe uma parcela significativa de seu financiamento por meio do
mecanismo de "repasse fundo a fundo", onde os recursos sdo transferidos diretamente do FNS
para os fundos estaduais e municipais, garantindo maior descentralizacdo e controle na
execucao orgamentaria (Sanar, 2024).

Para 0 ano de 2024, o orgamento do SUS esta previsto em aproximadamente R$ 218,5
bilhdes, de acordo com o Instituto de Estudos para Politicas de Saude (IEPS), o que representa
um aumento em relacéo ao ano anterior (Valor Econdmico, 2024). Esses recursos séo utilizados
para manter uma rede extensa de servigos de saude que vdo desde a atencdo primaria ateé
procedimentos de alta complexidade, como transplantes, sempre com foco na prevengéo e

promocéo da salde.
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Especificamente em relacdo aos servicos de cancer, o SUS tem implementado
estratégias para aprimorar o rastreamento, diagnéstico precoce e tratamento. O sistema oferece
tratamentos como cirurgias, quimioterapia, radioterapia, hormonioterapia e terapias com
anticorpos. No caso especifico do cancer de mama, sdo realizadas mastectomias, cirurgias
conservadoras e reconstru¢des mamarias, entre outros tratamentos. Esses procedimentos estéo
disponiveis gratuitamente, conforme a Lei n°® 12.732/2012, que assegura o inicio do tratamento
no SUS em até 60 dias apds o diagndstico confirmado em laudo patoldgico (Brasil, 2024).

O tratamento oncoldgico no SUS é€ regionalizado e descentralizado, com as secretarias
estaduais e municipais organizando o atendimento e encaminhando pacientes para centros
especializados, como os Centros de Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia
(CACON) e as Unidades de Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia (UNACON)
(Femama, 2024).

Os desafios do SUS refletem a complexidade de um sistema que, em 34 anos, busca
atender a uma populacdo numerosa e diversa. Entre os entraves estdo o subfinanciamento
crénico, aumento dos custos e envelhecimento populacional, como aponta Castro (2024). Além
disso, ha barreiras significativas de acesso e desigualdades, especialmente entre populacdes
vulneraveis, agravadas pela escassez de recursos e pela desintegracdo entre os niveis de gestdo
(Castro, 2024).

Segundo Ferreira e Ferreira (2023), a descentralizacdo do sistema levantou questdes
sobre a capacidade dos Estados e municipios para desempenharem suas funcdes eficientemente.
Citando Paim (2020), destacam que muitos dos mais de 5.000 municipios enfrentam
dificuldades estruturais, comprometendo a gestdo eficaz (apud Ferreira; Ferreira, 2023).

Esses desafios impactam diretamente as acdes do Instituto Oncoguia, que atua para
reduzir desigualdades no acesso e na oferta de tratamentos oncoldgicos para pacientes do SUS.
Liderado por Luciana Holtz, o instituto adota estratégias de advocacy, utilizando a imprensa e
outros canais de comunicagdo para pressionar por mudancas e conscientizar sobre as limitacoes

do sistema:

“No Brasil, ndo basta a incorporagéo, infelizmente. Sem compra centralizada pelo
governo ou estabelecimento de um novo valor para a APAC (Autorizacdo de
Procedimento Ambulatorial), o hospital ndo consegue comprar a nova tecnologia, e 0
paciente fica sem acesso. Enquanto tivermos esse modelo de financiamento da
oncologia, ndo conseguiremos diminuir a diferenca entre os sistemas publico e
privado”, lamenta Luciana Holtz, presidente do Oncoguia. (O Globo, 2023)
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A fala de Luciana, em entrevista ao O GLOBO, exemplifica essa atuacdo ao destacar a
necessidade de centralizagdo nas compras e ajustes no financiamento da oncologia para superar
a lentiddo na incorporacdo de terapias. Mesmo quando uma tecnologia é aprovada pela
Comissao Nacional de Incorporacio de Tecnologias no Sistema Unico de Satde (Conitec)*, o
processo de implementacéo € comprometido pela burocracia e pela falta de mecanismos ageis
de aquisicdo, o que afeta diretamente 0 acesso dos pacientes do SUS.

Além disso, as desigualdades regionais acentuam as barreiras no tratamento oncolégico.
Enquanto centros de referéncia, como o Instituto Nacional do Cancer (INCA), oferecem
tratamentos de ponta, outras unidades, especialmente em areas mais afastadas, sequer possuem
protocolos adequados para tratar os canceres mais prevalentes no Brasil (Biernath, 2022). Por
meio do projeto “Meu SUS ¢ diferente do teu SUS”, realizado em 2017, o Instituto Oncoguia
revelou que muitos hospitais oferecem terapias aquém das diretrizes do Ministério da Saude,
enquanto outros possuem tratamentos equiparados aos padrdes da saude suplementar. Essa
disparidade faz com que o CEP do paciente muitas vezes determine a qualidade do tratamento
recebido, comprometendo o principio de equidade do SUS, que visa garantir um atendimento
de salde uniforme para toda a populacéo.

A superacdo dos desafios enfrentados pelo SUS no tratamento do cancer exige ndo
apenas solucdes técnicas e operacionais, mas também um forte compromisso politico. E
fundamental reavaliar a relacdo entre o setor publico e privado, buscando maior integracao e
eficiéncia na oferta de tratamentos oncologicos. Esse contexto abre caminho para uma reflexdo
mais profunda sobre a importancia do desenvolvimento e implementacdo de politicas publicas

de saude que respondam aos desafios atuais e futuros do SUS.
4.4. Politicas Publicas para o Cancer

As politicas publicas sdo essenciais para a organizacdo e melhoria do bem-estar social.
Elas consistem em diretrizes e acOes elaboradas pelo governo para enfrentar problemas
coletivos, visando atender as necessidades da populacéo. Secchi (2010 apud Morgado; Gozetto,
2019, p. 12) define politicas publicas como “elaboradas e implementadas para enfrentar
problemas publicos”, onde um "problema™ é uma situagédo inadequada que requer intervencao
social. O reconhecimento de um problema publico, como o cancer, é influenciado por diferentes
percepcdes sociais e disputas politicas, evidenciando a necessidade de um compromisso

coletivo para seu enfrentamento.

4A atuacdo da Conitec sera detalhada na proéxima se¢do ‘Politicas Publicas para o Cancer’
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O processo de formacdo de politicas publicas envolve diversas etapas, desde a
identificacdo de um problema até sua implementacdo e avaliagdo. Aqui, é importante
diferenciar as nogdes de politicas publicas e sua relagdo com leis, decretos e portarias, pois cada
um desses instrumentos possui fungdes e caracteristicas distintas.

A lei é uma norma criada pelo Poder Legislativo, como o Congresso Nacional, que
estabelece regras para a sociedade. Para ser aprovada, a lei passa por discussoes e votagcdes na
Cémara dos Deputados e no Senado, garantindo que as decisdes reflitam a vontade do povo.
Uma vez aprovada, a lei se aplica a todos, estabelecendo direitos e obrigacdes. Para um projeto
de lei ser aceito, a maioria dos deputados e senadores deve votar a favor, desde que pelo menos
metade deles participe da votacdo. Depois, 0 projeto precisa ser aprovado pelo presidente da
Republica, governador ou prefeito. Se o chefe do Executivo achar que o projeto ndo €
constitucional ou ndo atende ao interesse publico, ele pode vetd-lo total ou parcialmente
(Soares, s.d.).

J& o decreto é um ato normativo do Poder Executivo, emitido por autoridades como o
presidente da Republica, governadores ou prefeitos. Ele serve para regulamentar ou detalhar
uma lei existente, sem a necessidade de passar pelo processo legislativo. O decreto explica
como a lei deve ser aplicada na pratica, mas ndo pode criar novas obrigacfes ou direitos que
ndo estejam contemplados na legislacéo.

A portaria € um ato administrativo emitido por autoridades dentro de 6rgdos publicos,
como ministérios ou secretarias. Este documento é mais especifico e geralmente se aplica
apenas aos servidores do Orgdo que a emitiu. A portaria serve para organizar e orientar a
execucdo de leis e decretos, detalhando procedimentos internos e instrugdes sobre como 0s
funcionarios devem cumprir as normas estabelecidas.

Assim, compreende-se que leis, decretos e portarias, embora distintos, sdo componentes
essenciais das politicas publicas. Essas politicas sdo acdes planejadas que visam abordar e
resolver problemas sociais, muitas vezes fundamentadas nas normas estabelecidas por esses
instrumentos juridicos.

Segundo Morgado e Gozetto (2019), as politicas publicas ndo se restringem a leis e
decretos, mas incluem um amplo espectro de instrumentos, como programas, planos e alocagoes
orcamentarias. Enquanto uma lei pode estabelecer normas gerais, a politica publica implica uma
estratégia mais ampla e abrangente, incorporando a atuagéo de diferentes setores da sociedade,
desde ¢rgdos governamentais até a participacdo da sociedade civil (Secchi, 2010 apud
Morgado; Gozetto, 2019, p. 12).
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As principais politicas publicas brasileiras na area da salde estdo diretamente
vinculadas ao SUS, que é a maior e mais abrangente politica publica de salde do pais. Essas
politicas ttm como objetivo garantir o acesso universal e equitativo aos servicos de saude,
promover a qualidade do atendimento e implementar ac6es de prevencdo de doencas. Alguns
dos exemplos sdo a Politica Nacional de Humanizacéao e a Politica Nacional de Promocéo da
Saude, que buscam melhorar as condicfes de vida da populacdo e estimular a participacéo
comunitaria na gestdo da saude, além de politicas de satde para populacfes especificas, como
a Politica Nacional de Atencdo a Saude da Mulher (PNASM) (Fernandes, 2023).

No que tange as politicas publicas voltadas ao cancer no Brasil, essas evoluiram ao
longo do século XX, refletindo uma crescente conscientizacdo sobre a relevancia da doenca
para a salde publica. Nas primeiras décadas, surgiram as primeiras iniciativas para incluir o
cancer na agenda nacional, influenciadas, em grande parte, pelas discussdes promovidas em
congressos internacionais, que destacaram a necessidade de uma abordagem mais coordenada
e efetiva no combate a doenca (Teixeira et al., 2012). Com a criacdo do Servi¢o Nacional de
Cancer em 1941 e outras reformas subsequentes, o pais comecou a desenvolver um arcaboucgo
regulatorio para o controle do cancer, que se consolidou com a criacdo do Programa Nacional
de Controle do Cancer (PNCC) em 1973. No entanto, a falta de continuidade em algumas acdes,
devido a crises econémicas, prejudicou a efetividade dessas iniciativas (Teixeira et al., 2012).

As principais leis relacionadas ao cancer no Brasil incluem a propria Lei Organica da
Saude (Lei n° 8.080/90), que estabelece o dever do Estado de garantir a salde a todos os
cidadaos, e a Lei dos 60 Dias (Lei n° 12.732/12), que determina que o tratamento de pacientes
com neoplasias malignas deve comecar em até 60 dias apds o diagndéstico. Outras legislaces
relevantes sdo a Lei dos 30 Dias (Lei n°® 13.896/19), que garante a realizacdo de exames
necessarios para confirmacdo do diagndstico de cancer em até 30 dias, e a Lei n°® 14.238/21,
que institui o Estatuto da Pessoa com Cancer (Instituto Oncoguia, 2021).

A necessidade de politicas publicas eficazes no combate ao cancer é evidente,
especialmente quando consideramos os desafios enfrentados na jornada oncologica dos
pacientes. Os problemas nessa jornada vado desde o diagnoéstico tardio até a dificuldade de
acesso a tratamentos adequados, evidenciando a urgéncia de a¢des que garantam um fluxo mais
eficiente de cuidados (Biernath, 2022). O processo para a formacao de politicas publicas nesse
contexto deve incluir a participacdo ativa de diversos atores sociais, como profissionais de
salde, pacientes e organizacdes da sociedade civil, para que as politicas reflitam as reais

necessidades da populagéo.
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E nesse contexto que o Instituto Oncoguia desempenha um papel fundamental em
parceria com outras organizagdes. Como uma organizacdo da sociedade civil voltada para a
defesa dos direitos dos pacientes oncoldgicos, 0 Oncoguia atua na articulagdo com o governo,
por meio da area de advocacy, participando ativamente do debate sobre politicas publicas de
saude e levando a voz do paciente.

O cenario da jornada oncoldgica no Brasil € complexo e desafiador. O diagnostico
precoce é crucial, pois aumenta significativamente as chances de sucesso do tratamento.
Entretanto, muitos pacientes enfrentam barreiras no acesso ao diagnostico e a terapia. Uma nova
medicacdo, por exemplo, deve passar por um processo rigoroso de aprovacdo na Agéncia
Nacional de Vigilancia Sanitaria (Anvisa) antes de ser incorporada ao SUS (Biernath, 2022). O
processo de incorporacdo de medicamentos é crucial para garantir que os tratamentos mais
modernos estejam disponiveis, mas frequentemente enfrenta atrasos e dificuldades financeiras
que comprometem a efetividade das politicas de salde.

Apos a aprovacdo na Anvisa, a incorporagdo de um medicamento no SUS ¢é analisada
pela Conitec, que decide sobre sua inclusdo nos servigos do SUS baseando-se em evidéncias
cientificas e priorizando a saude publica. A Conitec avalia a eficacia, seguranca e custo-
efetividade do tratamento, usando estudos clinicos e diretrizes internacionais como referéncia.

Durante essa avaliacdo, a Conitec realiza consultas publicas, nas quais profissionais de
salde, pacientes e a sociedade civil podem dar suas opinifes sobre a inclusdo do tratamento.
Esse processo € importante para garantir que diferentes pontos de vista sejam levados em
consideracdo antes de tomar uma decisdo final.

Se a Conitec recomendar a incorporacdo de um novo tratamento, o Ministério da Saude
emite uma portaria que formaliza sua inclusdo nos Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas
(PCDT) do SUS. Os PCDTs sdo documentos normativos que orientam os profissionais de satde
sobre o diagnostico e tratamento de cada doenca, garantindo um padrdo uniforme de
atendimento em todo o pais. Essa padronizacdo é essencial para assegurar que todos 0s
pacientes, independentemente de sua localizagcdo ou condigdo socioecondmica, tenham acesso
equitativo aos tratamentos mais eficazes (Instituto Oncoguia, 2015). No entanto, esse processo

enfrenta desafios significativos.

Muitas vezes, a coordenacdo entre as instancias responsaveis pela saude publica
encontra barreiras que acabam gerando desigualdades no acesso aos tratamentos. Como
resultado, a populagdo em diferentes estados e regides pode vivenciar diferentes niveis de

cuidado, refletindo disparidades na oferta de servicos de saude (Biernath, 2022).
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A Politica Nacional de Prevencdo e Controle do Cancer (PNPCC), sancionada pela Lei
n® 14.758/23, surge como uma resposta crucial aos inumeros desafios que ainda permeiam a
jornada oncoldgica no Brasil, particularmente dentro do SUS. Conforme apresentado, a
dificuldade de acesso a tratamentos, a desigualdade regional na oferta de servicos e a falta de
coordenacao eficaz entre as esferas de governo séo barreiras que afetam diretamente a qualidade
e a equidade do atendimento aos pacientes com cancer.

A PNPCC busca superar esses obstaculos ao formalizar diretrizes que priorizam a
prevencdo, o diagndstico precoce e o tratamento integral da doenca, além de garantir maior
celeridade na incorporacgédo de novas tecnologias no SUS. A instituicdo dessa politica publica
visa ndo apenas mitigar as falhas operacionais ja discutidas, mas também promover direitos
fundamentais ao acesso universal e igualitario a cuidados oncolégicos, estabelecendo uma
estrutura normativa solida para lidar com a crescente demanda por tratamento e a complexidade
da doenca.

O Instituto Oncoguia desempenhou um papel estratégico na aprovacdo da PNPCC, ao
contribuir diretamente para a definigdo de diretrizes que visam uma oncologia mais acessivel e
eficiente. Durante os meses de discussdo no Congresso, 0 Oncoguia esteve presente,
representando as necessidades dos pacientes e propondo melhorias ao modelo de cuidado
oncolégico. Com a promulgacgdo da nova lei, o Instituto tem atuado ativamente nos Grupos de
Trabalho do Consinca, principal forum de assessoramento do Ministério da Saude em temas
oncologicos, onde se discutem e ajustam os principais eixos da politica para assegurar sua
aplicabilidade e alcance real. Entre 2021 e 2023, 0 Oncoguia se dedicou a um trabalho de escuta
e analise das principais lacunas no atendimento oncoldgico, o que resultou na proposta “Por
uma Oncologia mais Atual e Justa™. Essa proposta foi essencial para impulsionar as mudancas
necessarias no sistema de salde, reforcando o compromisso da organizagdo em construir
politicas publicas que garantam o direito fundamental ao cuidado oncol6gico universal, integral

e de qualidade.

Apesar da san¢cdo da PNPCC representar um avanco significativo na promocéo de
direitos relacionados ao tratamento oncoldgico, ainda ha um longo caminho a ser percorrido
para garantir sua plena efetivacdo. A regulamentacdo da lei e sua implementagdo pratica sao

etapas cruciais que necessitam de atencdo e agilidade, para que as diretrizes estabelecidas

5 Documento disponivel em:

<https://www.oncoquia.org.br/pub/10 advocacy/iniciativas_andamento/Por_uma_oncologia _mais_atual e j.pdf
> Acesso em: 03 nov. 2024.:
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possam realmente impactar a vida dos pacientes. O fortalecimento dos direitos a satde, como
0 acesso equitativo e universal a tratamentos, so sera concretizado quando a PNPCC sair do
papel e se tornar uma realidade nos servicos de satde publica.

A garantia desses direitos vai alem da sancdo de uma lei; ela depende de agdes
coordenadas, alocacdo adequada de recursos e compromisso politico, mas também requer a
cidadania ativa e a vigilancia da sociedade. Nesse sentido, é fundamental que os cidaddos se
mobilizem e exercam sua funcdo de controle social, assegurando que, de fato, o SUS

proporcione uma jornada oncologica justa e digna para todos.

4.5. Promogé&o de Direitos

A promocdo de direitos na salde publica brasileira é um pilar fundamental para a
garantia de uma sociedade mais justa e equitativa. A promocao de salde, por sua vez, envolve
acOes que visam melhorar a qualidade de vida e o bem-estar das pessoas, considerando 0s
determinantes sociais e econdmicos que impactam a salde coletiva. A Politica Nacional de
Promocéo da Satde (PNPS) é um exemplo claro dessas iniciativas, pois busca articular politicas
publicas de forma integrada, conforme expresso pelo Ministério da Saude (2018, p. 7),
promovendo uma atuacdo intersetorial que valoriza a participacdo social e o controle social no
ambito do SUS.

A participacdo social na saude publica é um direito garantido pela Constituicdo Federal
de 1988 e um componente essencial do SUS. Essa participacdo é efetivada por meio de
instancias como os Conselhos de Salde e as Conferéncias de Saude. Segundo o Instituto
Oncoguia (2021), as conferéncias sdo espagos democraticos de debate, onde a sociedade avalia
a situacao da salde e propde diretrizes para a formulagéo das politicas de satde. Ja os Conselhos
de Saude tém a funcdo de formular estratégias e controlar a execucdo das politicas de saude,
em carater permanente e deliberativo.

O controle social € um conceito central no SUS, que visa garantir a fiscalizacdo e a
participacdo ativa da sociedade nas decisfes de satde. O Conselho Nacional de Saude define o
controle social como o "controle da sociedade sobre a politica de satde"”, no qual os cidadaos
podem fiscalizar o planejamento, a execucao e os gastos das politicas publicas (Brasil, 2014, p.
38). Assim, o controle social inverte a ldgica tradicional, antes restrita aos governos, trazendo
a sociedade para o centro das decisfes sobre o sistema de saude.

A atuacdo dos Conselhos de Saude é uma das principais formas de participagéo cidada

no SUS. Eles sdo compostos de forma paritéria, representando o governo, trabalhadores da
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saude, prestadores de servicos e usuarios. O Instituto Oncoguia (2021) destaca que a
representacdo dos usuarios nos conselhos garante a equidade e a justica nas decisdes, evitando
que um grupo tenha mais poder que o outro. Além disso, as reunifes sdo abertas ao publico,
garantindo transparéncia no processo de fiscalizacao e deliberacéo.

Para além dos conselhos e conferéncias de salde, a participacdo social também se
efetiva por outros mecanismos, como audiéncias publicas, ouvidorias e agdes populares. De
acordo com Barros (2019), o controle social permite que a populacdo denuncie irregularidades,
proponha melhorias e colabore com a gestdo pablica. Assim, o Disque-Salde e as ouvidorias
do SUS séo canais abertos para que os cidadaos se manifestem, fortalecendo a relacdo entre o
Estado e a sociedade na busca por melhorias na saude.

A promogc&o de satde, no contexto da Politica Nacional de Promogao da Saude, também
envolve a articulacdo entre diferentes setores da sociedade, como educacdo, meio ambiente e
assisténcia social, para reduzir as vulnerabilidades e os riscos a satde. O Ministério da Saude
(2018, p. 7) ressalta que essas a¢Oes devem considerar as especificidades dos territorios e das
comunidades, promovendo a autonomia dos sujeitos e reconhecendo a influéncia dos
determinantes sociais na saude.

No ambito da salde, as ONGs desempenham um papel importante ao suprir as lacunas
deixadas pelo sistema publico. Segundo Menegatti (2022), as associa¢fes de pacientes sdo um
exemplo significativo dessas organizacGes no terceiro setor, atuando para garantir os direitos
dos pacientes e oferecer apoio emocional e juridico as familias. Essas associa¢es surgiram a
partir de movimentos sociais, como o feminismo e o movimento negro, e se consolidaram como
agentes essenciais na difusdo de informacdes e na articulacdo politica, defendendo melhorias
na qualidade de vida dos pacientes e na participacdo social no sistema de salde.

As associagdes de pacientes, como parte do terceiro setor na satde, sdo uma importante
vertente de mobilizacdo social que, além de atuar diretamente com pacientes, também
influenciam politicas publicas e garantem a representatividade dos doentes em foruns
decisorios.

Neste contexto, o Instituto Oncoguia se destaca pela promogdo dos direitos dos
pacientes oncoldgicos no Brasil, atuando para fortalecer o acesso a salde e a qualidade de vida
dos pacientes. Por meio de sua area de advocacy, o Oncoguia se engaja ativamente em
audiéncias publicas e eventos estratégicos no Congresso Nacional, contribuindo para o
desenvolvimento de legislacdes que beneficiem a comunidade oncoldgica. Um exemplo é a

atuacdo em prol de projetos de lei prioritarios para o cancer, como o PL n° 2.560/2021, que visa
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0 uso de teleatendimento e diagndstico remoto, e o PL n° 244/2019, que propde a criacao do
Fundo Nacional de Prevencéo e Combate ao Cancer.

Além disso, 0 Oncoguia disponibiliza o Radar do Cancer, uma plataforma que organiza
dados oncologicos de fontes publicas e oferece uma visao abrangente da situacdo do cancer no
pais. Essa iniciativa facilita o acesso a informacGes para a populagéo, profissionais da salde e
gestores publicos, permitindo que esses dados sustentem a formulacdo de politicas publicas
mais eficazes (Instituto Oncoguia, 2024). Ao monitorar os principais projetos de lei e oferecer
recursos informativos acessiveis, 0 Instituto ndo apenas reforca a promoc¢édo de direitos, mas
também facilita o controle social e o envolvimento da sociedade nas decisdes que impactam
diretamente os pacientes com cancer, alinhando-se com os principios de equidade e justica do
SUS.

Um importante instrumento para o fortalecimento dessas acdes é a Lei de Acesso a
Informacdo (LAI). Instituida em 2011, a Lei n°® 12.527/2011 representa um marco na
consolidacdo da transparéncia no Brasil, permitindo que qualquer cidadao, seja pessoa fisica ou
juridica, solicite informagfes publicas junto aos 6rgdos governamentais nos niveis federal,
estadual e municipal. Seu objetivo principal é regulamentar o direito constitucional de acesso
as informacoes, fortalecendo a democracia, promovendo o controle social e otimizando a gestdo
publica (Brasil, 2023). O acesso facilitado aos dados publicos, por meio do Servico de
Informacgdes ao Cidaddo (SIC) e da plataforma e-SIC, assegura o direito a informacgdo e
possibilita que os cidaddos acompanhem de perto a execu¢do das politicas publicas,
contribuindo para maior eficiéncia e equidade na salde.

O Instituto Oncoguia utiliza essa legislacdo para subsidiar suas acdes de advocacy e
politicas publicas, especialmente no monitoramento e cobranga por melhorias nos servicos
oncolégicos ofertados pelo SUS. Em 2017, o projeto "Meu SUS ¢é diferente do seu SUS",
conduzido pelo Instituto, destacou as disparidades na oferta de tratamentos entre hospitais
oncologicos no Brasil. Por meio de dados obtidos pela LAI, foi possivel constatar que, em
muitas instituicfes, 0 acesso aos tratamentos preconizados pelo Ministério da Saude ndo é
garantido, evidenciando desigualdades regionais e a necessidade de politicas mais equitativas
(Instituto Oncoguia, 2024).

Além de servir como base para pesquisas como essa, a LAl também apoia a atuacao do
Oncoguia na formulacdo de politicas publicas. Informacfes obtidas por meio de pedidos
direcionados ao Ministério da Saude foram utilizadas para propor avangos em diretrizes
oncoldgicas e investigar atrasos em filas de radioterapia. A presidente do Instituto, Luciana

Holtz, refor¢a que a transparéncia dos dados é essencial para agdes responsaveis de advocacy:
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“A LAI sempre fez parte da nossa rotina de trabalho, especialmente pela nossa equipe de
advocacy que precisa, acima de tudo, de dados e de transparéncia” (Instituto Oncoguia, 2024).
Assim, o Instituto segue demonstrando como o uso estratégico dessa legislagdo pode impactar
positivamente a qualidade de vida dos pacientes e fortalecer o direito a saide como principio
fundamental do SUS.

O conceito de promocdo de direitos na satde publica vai além da simples garantia de
acesso a servicos de saude. Ele envolve a construcdo de politicas publicas que promovam o
bem-estar social, a equidade e a justica, com a participacdo ativa da populacdo. Ao participar
das decisbes sobre salde, a sociedade exerce cidadania e contribui para o fortalecimento do
SUS, promovendo um sistema mais eficiente e democratico.

Destarte, a promocao de direitos e a promogdo de saude no Brasil caminham juntas,
reforcando a importancia da participacdao social e do controle social na construgdo de um
sistema de saude que atenda as necessidades da populagdo. Como afirma o Futuro da Saude
(2021), a participagdo da comunidade confere maior legitimidade ao SUS, permitindo que a
salde seja, de fato, um direito de todos e um dever do Estado.
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5. METODOLOGIA

Para atender aos objetivos deste trabalho, a estratégia de pesquisa adotada foi a
realizacdo de um estudo de caso, com uma abordagem exploratoria e qualitativa, abrangendo
pesquisa bibliogréfica, entrevistas em profundidade e andlise de conteddo em sites e redes
sociais. A escolha do estudo de caso surgiu da necessidade de entender a fundo como a
comunicacgdo e 0 advocacy se integram como estratégias para mobilizar e promover direitos na
area da saude publica dentro de uma organizacao do terceiro setor. De acordo com Yin (2001,
p. 32), essa metodologia € ideal para investigar fenbmenos contemporaneos em seu contexto
real, especialmente quando ndo é possivel manipular comportamentos relevantes.

Nesse sentido, o estudo de caso permite explorar as complexidades do Instituto
Oncoguia em suas acdes de comunicacdo e advocacy, aproveitando multiplas fontes de
evidéncias, como documentos, entrevistas e observacdes, para uma analise mais rica e detalhada
(Yin, 2001, p. 27).

A pesquisa qualitativa foi escolhida uma vez que essa natureza de pesquisa possui
caracteristicas que permitem compreender as perspectivas e experiéncias dos participantes de
forma detalhada e subjetiva, conforme destacam Sampieri, Callado e Lucio (2013). Este
método, que envolve a interpretacdo direta e 0 contato proximo com o fenémeno em estudo, é
particularmente adequado para analisar os significados atribuidos pelos individuos as suas
vivéncias (Pereira et al., 2018, p. 67). Além disso, a abordagem qualitativa valoriza questdes
como "o qué", "por qué" e "como", fundamentais para explorar as complexidades e
especificidades dos casos analisados, tal como destaca Gil (2002).

Como ponto inicial, foi realizado um levantamento bibliografico nas bases de dados
Google Académico, SciELO e Biblioteca Virtual em Saude do Ministério da Saude, visando
conceituar a pratica de comunicacdo e sua relacdo com o advocacy, além de compreender o
cendrio da satde publica no Brasil, com foco nas politicas voltadas ao cancer. Este referencial
tedrico fundamenta a anéalise das a¢des do Instituto Oncoguia, para entender como a pratica da
comunicacéo e do advocacy na saude publica ocorre.

O Instituto Oncoguia foi escolhido como objeto de estudo pela sua significativa
relevancia no ambito da salde oncoldgica no Brasil, onde desempenha um papel central na
defesa dos direitos dos pacientes e na conscientizagdo publica sobre o cancer. Como destaca
Gil (2002, p. 54), o estudo de caso permite uma analise “profunda e exaustiva" de um objeto,
proporcionando um entendimento abrangente de suas particularidades e especificidades. Assim,

para captar a complexidade da atuacdo do Oncoguia, optou-se por conduzir entrevistas em
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profundidade. Essa técnica permite uma compreensdo mais rica e detalhada dos aspectos
considerados no problema de pesquisa, especialmente ao empregar perguntas abertas, que
possibilitam explorar percepcOes, estratégias e desafios das entrevistadas em suas funcbes no
Instituto.

As entrevistas foram realizadas com duas profissionais-chave do Instituto Oncoguia:
Helena Esteves, gerente de advocacy, e Fabiana Toresan, gerente de comunicacdo e marketing.
A escolha dessas profissionais justifica-se pela necessidade de obter uma perspectiva prética e
detalhada sobre como a comunicacéo e o advocacy sdo implementados em conjunto, bem como
os efeitos dessas préaticas no cenario das politicas publicas de saide oncologicas. Um roteiro de
perguntas foi preparado para ambas as entrevistas, com o objetivo de explorar a compreenséao
das areas de comunicacao e advocacy, sua relacdo e os resultados de suas acoes.

A primeira entrevista ocorreu com Helena Esteves, no dia 15 de outubro de 2024, as
14h, por meio do Google Meet, com duracdo aproximada de uma hora. A segunda entrevista
foi realizada no dia 18 de outubro de 2024, com Fabiana Toresan, também via Google Meet, e
teve uma duragdo média de 35 minutos. O roteiro de entrevista e as transcri¢fes estdo incluidas
nos apéndices A, B, e C deste trabalho.

Para expandir as fontes de dados, foram coletados também contetdos do site oficial do
Instituto, matérias da imprensa e postagens nas redes sociais. O periodo de coleta variou
conforme o canal e o tipo de informagdo buscada: no site oficial, a pesquisa foi baseada nas
principais abas e sub-abas. Além disso, durante as entrevistas, as profissionais trouxeram dois
exemplos que, para o aprofundamento do trabalho, foram incorporados a coleta de dados. Para
confirmar as informac6es sobre a PNPCC, relatadas por Helena, realizou-se uma pesquisa com
a palavra-chave a partir do ano de 2020. Complementarmente, para a coleta de dados sobre a
campanha de Agosto Branco, descrita por Fabiana, foi realizada uma pesquisa focada no tema
a partir de julho de 2024.

A analise dos materiais foi conduzida por meio da metodologia de analise de contetdo
de Laurence Bardin (1977). Essa técnica de pesquisa qualitativa permite ao pesquisador
identificar e interpretar significados e padrfes em dados textuais, seguindo um processo
estruturado. Bardin descreve a analise de contetido como uma “descri¢do objetiva, sistematica
e quantitativa do contetido extraido das comunicac¢des” (Bardin, 1977, p. 26). Esse método
envolve a organizacdo dos dados textuais em categorias por meio da codificacdo, que possibilita
identificar temas e padrdes.
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O processo de andlise de conteudo, conforme Bardin (1977), comeca pela definicdo do
objetivo da pesquisa e selecdo do material, seguido pela preparagdo dos dados e pela
codificacdo, que ¢ “o recorte que se dard na pesquisa”, permitindo criar unidades de registro,
como temas ou palavras-chave. ApOs essa etapa, procede-se a categorizacdo, onde as
informacdes sdo agrupadas de maneira objetiva e clara, formando um panorama que facilita a
interpretacdo dos significados subjacentes aos discursos. Para Bardin, a analise de contetdo vai
além da descrigdo, usando inferéncias que buscam “o que se esconde por tras dos significados
das palavras” (Bardin, 1977, p. 135), fornecendo uma compreensdo profunda do conteido
analisado.

Para a aplicacdo da andlise de contetido segundo Bardin, foram estabelecidas categorias
que refletem os principais temas deste estudo, alinhadas aos objetivos especificos da pesquisa:
comunicacdo no terceiro setor, advocacy e politicas publicas, Oncoguia e acles, e relacdo
comunicacdo e advocacy. A partir de uma codificacdo inicial com palavras-chave selecionadas
— como comunicacao, advocacy, mobilizacéo social, Oncoguia, educacdo, politicas de saude,
SUS e agbes —, as informacgdes textuais foram organizadas em uma planilha para facilitar a
identificacdo e categorizacdo sistematica dos dados. Esse processo, realizado manualmente,
possibilitou uma analise detalhada dos materiais coletados, que foram agrupados e estruturados
nas categorias definidas. Cada uma delas foi analisada com o objetivo de explorar pontos que
refletem a atuacdo do Instituto Oncoguia e seu impacto no cenario da saude publica. Assim, foi
possivel segmentar e examinar os objetivos de forma estruturada, favorecendo a interpretacéao
de como a comunicacdo e o advocacy se integram e contribuem para a promocao da salde
publica. O quadro a seguir exemplifica o detalhamento das categorias de andlise e 0s principais
temas associados:



Quadro 2 - Categorias e Cadigos para Analise de Contetdo
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Caodigos

Categorias

Objetivos especificos

comunicacdo

mobilizacdo social
educacdo

advocacy

politicas de saide

SUS

Oncoguia

acoes

Comunicacdo no
Terceiro Setor

Relacéo
Comunicacéo e
Advocacy

Advocacy e Politicas
Publicas

Oncoguia e Ac¢bes

Conceituar a préatica da comunicagio

Conceituar a prética do advocacy

Compreender o cenério da salde
publica brasileira e a promogéo de
politicas publicas voltadas ao cancer.

Investigar e analisar as a¢es de
comunicacéo e advocacy realizadas
pelo Instituto Oncoguia e compreender
como essas praticas se relacionam.

Fonte: Elaborado pela autora.

Essa técnica de analise ndo s6 permite examinar os discursos das entrevistas e das

publicacBes, mas também facilita a construcdo de inferéncias que relacionam as estratégias de
comunicacdo e advocacy do Oncoguia ao contexto mais amplo da satde publica. Desse modo,
a metodologia de Bardin oferece uma base sélida para explorar como as préaticas dos dois

campos operam na area da salde oncoldgica, as relacionando com o referencial tedrico

construido previamente.
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6. ANALISE DE RESULTADOS

Neste capitulo, apresentaremos a analise dos dados coletados no &mbito do estudo sobre
a contribuicdo da relacdo entre advocacy e comunicagdo para a promocgao da saude publica,
utilizando a Andlise de Conteudo de Laurence Bardin como referencial metodoldgico. Através
da triangulacdo de fontes, que abrange uma revisdo bibliografica sobre comunicagdo e
advocacy, entrevistas em profundidade com profissionais do Instituto Oncoguia e uma pesquisa
em redes sociais, buscamos compreender de maneira ampla e detalhada como essas praticas se
inter-relacionam e impactam as politicas publicas voltadas a saude, especialmente no contexto
do céncer. Para a analise dos dados, foram definidas quatro categorias principais conforme
apresentado previamente no Quadro 2.

6.1. Comunicacdo no Terceiro Setor

O Instituto Oncoguia conta com um site oficial que funciona como um hub de
informagfes®, com abas como "Multimidia”, que inclui a TV Oncoguia, e "Folhetos", com
materiais educativos para download. H& também uma secdo de noticias e uma plataforma
multicanal, o Programa Nacional de Apoio ao Paciente com Cancer. Essa plataforma oferece
atendimento especializado e personalizado, focado no esclarecimento de duvidas sobre
qualidade de vida e direitos dos pacientes, e pode ser acessada por telefone 0800, e-mail, Fale
Conosco e WhatsApp. O Instituto também possui perfis no Facebook, Instagram, Linkedin,
Youtube e Tik Tok, além de um podcast no Spotify, lancado em novembro de 2023.

Conforme descrito no capitulo 3 deste trabalho o Instituto Oncoguia é uma organizacao
ndo-governamental (ONG), sem fins lucrativos que tem como principal objetivo fornecer
informacdo, apoio e defender os direitos dos pacientes com cancer. A partir do objetivo do
Instituto iremos analisar as partes do seu objetivo, sendo os primeiros “fornecer informacao” e
“apoio”.

Desde seu inicio, o Instituto promove a producdo e divulgacdo de informacbes de
qualidade a populagdo com cancer. Desse modo, uma das perspectivas da comunicacgao esta no
cerne da missao do Instituto: “Produzir ¢ divulgar informacao de qualidade é nossa principal
1>

missdo!” (Instituto Oncoguia, 2023). Em consonidncia com esse dado, a gerente de advocacy,

6 plataforma central que organiza e disponibiliza dados e conteddos de maltiplas fontes em um Unico

local para fécil acesso e compartilhamento.
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Helena Esteves, refor¢a a missao do Instituto ao dizer que: “[...] comunicagao acho que € super
vital e, isso ainda mais com a histéria do Oncoguia. O oncoguia nasceu da Comunicagao, entdo
pra gente ¢ um pilar super forte aqui dentro” e contina: “Entdo, o Oncoguia nasce, né, e a gente
tem uma atuacdo muito forte com essa parte de informacdo de qualidade, de educacéo, né, de
pacientes.”

Esses dados demonstram que a comunicagao no Instituto Oncoguia vai além da simples
transmisséo de informacdes. Como destaca Fabiana, Gerente de Comunicacdo e Marketing, a
comunicagdo possui uma atuacdo estratégica que permeia todas as acdes da organizacdo. Ela
explica: “A gente esta envolvido em todas as a¢cdes que a ONG, que a organizacdo social faz.
Entdo, desde uma relagcdo com o stakeholder, que € o patrocinador, com o paciente, com 0s
voluntarios, com o publico, sociedade em geral.” Esse envolvimento estratégico faz com que a
comunicacdo atue de forma integrada com outras areas, como Advocacy, Apoio ao paciente e
Pesquisa, reforcando seu papel essencial para o funcionamento e a visibilidade da organizacao.
Como a propria Helena menciona, “a gente acaba fazendo as coisas muito juntas [...] as trocas
com a comunicagao sdo constantes, toda semana inclusive a gente tem reunides quinzenais pra
fazer essa interlocucao cada vez melhor.”

A comunicacdo do Instituto também assume um papel educacional, servindo como um
ponto de apoio para 0 empoderamento dos pacientes, preparando-o0s para serem porta-vozes de
suas proprias demandas. Fabiana reforga essa caracteristica ao afirmar que “a gente ¢ uma
comunicacgdo, uma ONG que comunica educando, formando pacientes porta-vozes [...] mas que
também tem esse lado de acolhimento, de abragar.” Essa abordagem estd em consonancia com
a perspectiva de Henriques e Pinho Neto (2001, p. 7-8), que enfatizam que a difusdo de
informacdes qualificadas deve ser entendida como um processo pedagdgico no ambito da
comunicac¢do no terceiro setor. Ao disponibilizar informac@es contextualizadas e acessiveis, 0
Instituto ndo apenas auxilia os pacientes a compreenderem a realidade de forma mais
abrangente, mas também lhes proporciona as ferramentas necessarias para agir de maneira mais

eficaz em suas vidas.
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Figura 4 - Pagina Inicial do Site Oficial
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Fonte - Pagina do Instituto Oncoguia’

As entrevistas com as profissionais do Instituto evidenciam uma abordagem essencial
para a comunicacao no terceiro setor, com um carater dialégico, em que o relacionamento com
0s pacientes é prioritario e fundamentado em uma perspectiva de escuta ativa e interagdo
constante. Helena, por exemplo, destaca que a equipe se envolve diretamente com a
comunidade para entender a jornada dos pacientes e identificar suas principais dificuldades.
Nessa linha, Peruzzo (2009) ressalta que a comunicacdo mobilizadora é construida a partir das
demandas do puablico beneficiario, respeitando a dindmica interna e coletiva tanto da entidade
quanto do publico, o que é crucial para promover um engajamento auténtico e efetivo.

Essa comunicacdo de forma simétrica e de méo dupla é estimulada pelos diversos canais
do Instituto, especialmente o Multicanal. De acordo com Fabiana, “O Oncoguia tem esse lado
de ouvir o paciente. Temos um canal de comunicagdo que chamamos de Multicanal, onde a
pessoa pode ligar, enviar mensagens pelo WhatsApp ou por e-mail. Isso cria uma relagdo de
conversa muito personalizada, onde emergem nao apenas historias, mas também questdes a
serem resolvidas.” A explicagdo do Multicanal estd presente no site oficial do Instituto,
conforme ilustrado na Figura 5, que apresenta um print da pagina explicativa. Essa imagem
detalha como os diferentes meios de comunicacdo — telefone, WhatsApp e e-mail — sdo
integrados para promover uma interacdo personalizada e efetiva com os pacientes.

! Disponivel em: <https://www.oncoguia.org.br/>. Acesso em: 03 nov. 2024.
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Figura 5 - Plataforma Multicanal - Programa Nacional de Apoio ao Paciente com Cancer
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Dentre as responsabilidades da area, Fabiana comenta que "a area de comunicacéo é
extensa", e abrange diversas fungdes, como a gestdo da comunicagéo interna, a organizacao de
eventos e a criacdo de contedo para o portal, redes sociais, campanhas e materiais de apoio.
Fabiana também detalha as responsabilidades da equipe, afirmando que "toda essa parte de
comunicacdo, de texto, de contedo, de logo, de olhar, de identidade visual" esta sob sua
responsabilidade. Ela ressalta a importancia de orientar os colaboradores sobre como se
posicionar e se comunicar em eventos e outros contextos. "A gente esta ali muito segurando na
méo e falando: olha, essa ferramenta que vocé vai usar, esse tipo de comunicagdo que vocé vai
fazer...".

Ela exemplifica algumas estratégias especificas, como a criacdo de materiais como
folhetos e white papers®, e acdes de militincia e advocacy, onde se engaja ativamente. "Vou
vestir uma camisa, vou criar um post para as redes sociais”, detalha Fabiana, ilustrando a
escolha estratégica de quais plataformas utilizar, como Instagram ou LinkedIn, para maximizar

0 impacto da comunicacdo. Dessa forma, a area de comunicacdo ndo apenas coordena

8 Disponivel em: <https://www.oncoguia.org.br/conteudo/plataforma-multicanal/1200/1350/>. Acesso
em: 03 nov. 2024.

% documentos informativos e persuasivos que abordam um problema especifico e apresentam solucgdes ou
andlises detalhadas sobre determinado tema.
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atividades, mas também atua como um pilar de suporte e orientacdo, essencial para a eficacia
das iniciativas do Instituto Oncoguia.

Embora a comunicacdo seja reconhecida e implementada por algumas areas como uma
funcéo estratégica, Fabiana destaca um dos desafios na pratica da comunicagdo: “Eu entendo a
area de comunicacdo ndo como uma area de demanda, porque em muitos lugares ela é vista
dessa forma. Muitas vezes, o pessoal diz: ‘Faz isso para mim, escreve esse texto, cria esse
layout, faz um post.” Nao da. Na verdade, devemos estar inseridos na estratégia desde o inicio,
desde o0 momento em que surge algum projeto ou campanha que vamos realizar; precisamos
mergulhar de cabeca nessa estratégia.”.

Ela continua explicando que essa compreensao ¢ um processo essencial. “Temos 0 papel
de esclarecer isso, porque muitas vezes as proprias areas da instituicdo ndo percebem a
importancia da comunicagdo. Portanto, precisamos dizer: ‘Olha, precisamos participar da
estratégia, por isso e por aquilo.” E crucial explicar toda essa relagdo. Especialmente quando
falamos de advocacy. Essa é uma area que sabe que a area de comunicacdo € uma area
estratégica.”

Essas falas evidenciam que, embora o Instituto desenvolva uma comunicacao
estruturada em uma intencionalidade dialégica, um dos desafios enfrentados pelo Oncoguia —
e por muitas organizacdes do terceiro setor — é que a comunicagdo ainda é vista por algumas
areas como um suporte técnico e de difusdo, em vez de uma area estratégica integrada nas
decisBes institucionais. Esse desafio reforca a critica de Mafra (2010) sobre a necessidade de
superar a visao instrumental da comunicacao, fortalecendo seu papel na promocéo de justica

social e transformacdo estrutural.
6.2. Advocacy e Politicas Pablicas

Com o intuito de investigar as acdes de advocacy presentes no instituto, foi observado
como estdo dispostas as informacdes sobre os direitos dos pacientes com cancer, por exemplo.
Para tanto, foi observado um destaque no site oficial do Instituto falando sobre o Advocacy, na

aba “O que fazemos”, conforme podemos observar na Figura 6, a seguir:
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Figura 6 - Advocacy e Defesa de Direitos
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Em complemento com o texto presente no site, durante a entrevista, Helena Esteves
explica que advocacy "é vocé tracar estratégias e definir metas, com resultados esperados, para
resolver algum problema de causa publica”. Nesse sentido, ela reforca que a resolucdo desse
problema deve estar intrinsecamente ligada as politicas publicas ou a falta delas: “Tudo que a
gente atua em advocacy, em politica de uma forma geral, tem alguma politica pablica por tréas.
Isso pode ndo estar claro ou, as vezes, ser a auséncia de uma politica pablica efetiva ou algum
gargalo, como uma desassisténcia. Sempre ha uma conexdo com alguma questao, especialmente
em um pais que tem um sistema de saude universal. Portanto, tudo volta, de alguma forma, para
uma atuagao nesse sentido.”

Helena também observa que a area de advocacy do Oncoguia atua como uma ponte

entre diferentes atores, o que se alinha a explicacdo de Hermsdorff et al. (2020), que afirmam

10 Disponivel em: <https://www.oncoguia.org.br/conteudo/advocacy/14713/1355/>. Acesso em: 03 nov.
2024.

* # oD @ :
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que o advocacy funciona como um elo entre os mais vulneraveis e aqueles que detém poder,
COMO governos e instituigdes.

Essa descricéo corrobora a definicdo de advocacy apresentada no segundo capitulo deste
estudo, onde Gozetto e Machado ([s.d]) descrevem advocacy como um processo organizado e
planejado para influenciar decisGes politicas com base em evidéncias e em um amplo processo
participativo.

Dentre as responsabilidades da area de advocacy, destaca-se a identificagdo e anélise de
problemas que impactam os pacientes, além da promocéo de solu¢des em colaboracao com toda
uma rede de grupos. Helena enfatiza a importancia do trabalho em rede: “Acho que o advocacy
pressupde muito trabalho coletivo. A gente nédo vai conseguir mudar algo ou trabalhar por uma
causa sozinho. A causa ja vem de ser algo coletivo, entdo sempre buscamos cooperar com outras
organizagdes do terceiro setor, com sociedades médicas, ONGs e associacdes.” Para entender
melhor os problemas, o trabalho de advocacy envolve a tarefa de “pegar esses problemas,
entender e quebra-los” para chegar a sua causa raiz.

Ao perguntar para Fabiana sobre a sua percep¢do sobre a funcdo do advocacy no
instituto, ela corrobora essa viséo ao afirmar que a area de advocacy é responsavel por resolver
problemas: “Entdo, existe todo esse viés, pensando no universo da saide de maneira geral,
considerando suas especificidades e desafios. Ha um aspecto fundamental que envolve entender
todas as dificuldades. Precisamos reconhecer que essas dificuldades existem e afirmar:
precisamos resolvé-las. Ai, estamos, obviamente, falando de advocacy.”

A construcdo de um projeto de advocacy inclui a utilizacdo de diversas ferramentas.
Como Helena explica, “qualquer projeto que a gente for colocar no papel, desenhar e pensar
nas estratégias, a gente vai buscar uma série de ferramentas diferentes.” Isso significa que nem
sempre as iniciativas passardao por eventos formais, mas a equipe estara atenta a oportunidades
estratégicas, onde possam fazer uma fala pablica ou engajar pessoas relevantes. A interacao
face a face ¢ igualmente importante: “Faz muita diferenga se a gente conseguir marcar uma
reunido para conversar diretamente com alguém.” Em outras ocasides, pode ser mais apropriado
pautar uma audiéncia publica para que os parlamentares conhecam melhor determinado
problema, aumentando a visibilidade do tema.

Conforme apresentado interiormente, o advocacy é uma forma de representacao
utilizada por atores politicos para defender causas em nome de outros, abrangendo tanto
organizagOes sociais quanto individuos e grupos que buscam influenciar politicas publicas.
Helena destaca que, embora o advocacy seja frequentemente associado a ONGs e ao terceiro

setor, essa visdo € limitada: "Qualquer pessoa pode fazer advocacy, desde que esteja focada em
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um problema publico que afete um grupo™, afirma. Assim, o conceito de advocacy vai além das
organizacg0es do terceiro setor, mostrando que pode ser aplicado em diversos contextos sociais
e politicos, nos quais tanto individuos quanto grupos podem se tornar agentes de transformacéo.

6.3. Oncoguia e Acbes

Como forma de exemplificagdo, as entrevistadas trouxeram dois exemplos praticos de
atuacdo do Instituto: uma sobre a Campanha de Agosto Branco realizada este ano e outra sobre
a Politica Nacional do Controle de Cancer, mencionada no 3 capitulo deste trabalho.

Fabiana explica que a Campanha de Agosto Branco surgiu de uma visao de advocacy,
ao perceber a necessidade de levantar a bandeira do cancer de pulmé&o. "O Oncoguia atuou
ativamente, afirmando que agosto é o més dedicado ao cancer de pulmdo. Precisamos falar
sobre isso, pois € um dos canceres que mais mata no mundo e, mesmo assim, ndo € discutido.
O proprio poder publico ndo aborda esse tema, 0 que nos leva a questionar e a aprofundar a
discussdo. Por que esse cancer, que € tdo letal, ndo recebe a atengdo que merece? Como as
pessoas desenvolvem cancer de pulméo? Sera que é apenas por causa da poluicdo ou do tabaco,
ou ha outros fatores envolvidos? Essa discussao é vital, pois ha toda uma questao por tras que
ndo é abordada.”

Ela enfatiza que a campanha foi abrangente e integrou diversos perfis da organizacéo.
"Criamos um personagem que foi levado a Avenida Paulista. Realmente, elaboramos uma
campanha robusta nas redes sociais, produzimos um filme e apresentamos o tema no Férum de
Pulmdo. Ndo nos limitamos a realizar a campanha; também promovemos um dialogo sobre a
importancia do Agosto Branco. Levantamos a bandeira, distribuimos cartazes, paramos as
pessoas na rua para discutir a importancia do cancer de pulméo e entregamos folhetos
informativos. Foi uma iniciativa que realmente envolveu a comunidade e trouxe visibilidade ao
tema. o que resultou na presenca dele em uma audiéncia publica em Sdo Paulo.” Esse
engajamento também se reflete na presenca virtual da campanha, como exemplificado na Figura
7, que mostra uma das postagens no Instagram sobre o “Heroi Invisivel”, ajudando a expandir

ainda mais o alcance e o impacto da acéo.
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Figura 7 - Postagem no Instagram sobre o “Heréi Invisivel”
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Jana PNPCC, Helena relembra que embora ndo seja um projeto exclusivo do Oncoguia,
0 Instituto teve um papel crucial em sua promog¢do. Em 2021, a Politica Nacional do Cancer
Infantil foi aprovada rapidamente, introduzindo conceitos modernos. “Isso nos fez refletir:
temos uma nova politica para o cancer infantil, mas nada semelhante para o cancer em geral. A
ultima politica era uma portaria de 2014, ja desatualizada, e 0 modelo vigente ndo atendia mais
as nossas necessidades."

Assim, surgiu a ideia de o Oncoguia redigir uma nova Politica Nacional do Cancer.
"Imaginamos uma politica atualizada, promovendo uma oncologia mais justa. Apresentamos
essa proposta em nosso site, enquanto o debate publico ganhava forca, com varias organizactes
apoiando a atualizacdo do texto ultrapassado.” Esse movimento também foi amplamente

divulgado nas redes sociais, como exemplificado na Figura 8, que mostra uma postagem no

1 Disponivel em: <https://www.instagram.com/p/C-TqdnGvwaf/>. Acesso em: 03 nov. 2024.
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Facebook sobre a PNPCC, ampliando a visibilidade da iniciativa e incentivando a participacéo

da sociedade no debate.

Figura 8 - Postagem no Facebook sobre a PNPCC
Publicacdo de Oncoguia X

:_:\L_._ Oncoguia @

*¥1"g 22 dejunho de 2022 Q

Apds meses de discussio, estudos e escuta de especialistas, nasceu a nossa sugestdo de revisdo da
Politica Nacional de prevencdo e controle do cancer.

Sim, precisamos de uma Politica de Cancer que seja Mais Atual e Mais Justa! E claro, sustentavel, que
preconize o combate & desigualdade e efetivallll

Ontem, dia 21 de junho, nossa presidente Luciana Holtz e nossa coordenadora de advocacy Helena
Esteves estiveram com as principais liderancas da oncologia no Congresso Nacional e no Ministério
da Saude para entregar e protocolar a nossa proposta de revisdo da politica oncologica.

Vale destacar que tanto o congresso quanto o Ministério da Satde estdo nesse momento revisando
e discutinde melhorias para a politica.

Entenda - A Politica Nacional de Prevencéo e Controle do Cancer (PNPCC) € resultado da Gltima
revisdo das diretrizes que regem o cuidado com os pacientes oncolégicos, publicada em 2013.

De |4 pra cd muita coisa mudou ndo? Hoje falamos de um novo cancer, muito mais conhecido, que
requer uma personalizacdo do cuidado em todas as esferas. Diante de tudo isso, sim, as politicas
publicas estdo defasadas e precisam ser atualizadas.

Perguntamos aos especialistas e a nGs mesmos: “se fossemos escrever a politica oncologica
brasileira, como ela deveria ser? E desde 2021, iniciamos um trabalho intenso de escuta e debate
para tentar responder essa pergunta.

Aqui esta a nossa contribuicio!
Longe de considerarmos perfeita e pronta, muito pelo contrério, que possa ser ainda mais
trabalhada e melhorada.

Mas até aqui temos uma entrega feita com muito empenho, responsabilidade e, acima de tudo,
compromisso e empatia, priorizando o que importa para o paciente com cancer.

Quem quiser conhecer a proposta, pode acessar o nosso portal
(http://www.oncoguia.org.br/.../por-uma.../15146/989/) e conferir ela na integra. Nos préximos dias,
vamos trazer nas redes sociais mais detalhes sobre esse trabalho e proximos passos!

#0nconapolitica #cancer

Q Comente como Beatriz Moretti

Fonte - Facebook do Instituto Oncoguia®?

Esse esforco alinhou-se ao trabalho da Comissdo Especial de Combate ao Céancer na
Camara dos Deputados, presidida por Wellington Prado e com relatoria de Silvia Cristina, que,
entre 2021 e 2022, realizou mais de 30 audiéncias publicas para explorar melhorias na
oncologia. "As comissdes especiais tém um ciclo definido e, ao final, produzem um relatorio.
A relatora decidiu que esse documento seria a base para uma nova politica, incorporando as
discussdes das audiéncias."”

O Oncoguia, junto a outras organizacOes e representantes da industria farmacéutica,
contribuiu para a construcdo dessa nova politica. "Foi um esforco coletivo, ndo apenas do

Oncoguia, mas de diversos setores unidos para atender as necessidades da oncologia."

12 Disponivel em: <https://www.facebook.com/share/p/5yeXCjjZ1BLnUjFi/>. Acesso em: 03 nov. 2024.
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No site oficial do Instituto, eles apresentam toda sua atuacdo na Politica além de

apresentarem o documento mencionado por Helena, como exemplificado na Figura 9.

Figura 9 - Atuagdo na Politica de Prevengdo e Controle do Cancer
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E possivel encontrar mencgdo a PNPCC antes de sua aprovacio nos perfis do Oncoguia,
promovendo a discussédo e pressao sob o tema. Na Figura 10, o Instituto promove o evento 8°
Congresso Todos Juntos Contra o Cancer, evidenciando a importancia do debate sobre a
melhoria da PNPCC:

13 Disponivel em: <https://www.oncoguia.org.br/conteudo/atuacao-na-politica-de-prevencao-e-controle-
do-cancer/15146/1366/>. Acesso em: 03 nov. 2024.
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Figura 10 - Postagem no Facebook sobre evento
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Fonte - Facebook do Instituto Oncoguia®

De acordo com Helena, a lei foi aprovada com todas as sugestdes e emendas que o
Oncoguia apresentou. "Se ndo me engano, todas as nossas propostas foram incorporadas ao
texto na Camara, e depois 0 Senado aprovou o projeto sem alteragcBes. Em seguida, a lei foi
promulgada."®®

Vale ressaltar que, embora o objetivo final do advocacy seja influenciar politicas
publicas, a aprovacdo de uma lei ndo representa o fim do trabalho para essa area. Ao comentar
sobre a aprovacdo da PNPCC, ela ressalta que "ndo adianta vocé ter a lei sozinha, né? Ela
sozinha ndo vai fazer nada, ndo vai mudar nada.” Segundo ela, agora vem a parte mais dificil:
entender o que é necessario, de forma transversal, para que essa lei seja efetivamente
implementada no sistema de saude. Esse processo inclui portarias, como as prometidas pelo

14 Disponivel em: <https://www.facebook.com/share/p/J4r5GtqgsWQpPUUKa/>. Acesso em: 03 nov.

2024.
15

oncologica/16551/8/

https://www.oncoguia.org.br/conteudo/aprovado-na-camara-pl-da-politica-nacional-
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Ministério da Salde, e outras a¢des essenciais, como a regulamentacéo do registro de cancer de
base populacional. Atualmente, ndo h4 uma portaria que estabeleca diretrizes para o registro
populacional de cancer, 0 que é uma demanda antiga da comunidade.

Além disso, ela menciona que nem todas as necessidades estdo contempladas
diretamente na politica, mas podem ser abordadas sob o seu guarda-chuva. "Acho que ainda
temos muito a fazer, e, mais do que nunca, temos agdes a realizar agora”, comenta, explicando
que o foco deixou de ser a criacdo de novas leis e passou a ser o desdobramento prético das ja

existentes.
6.4. Relacdo Comunicacdo e Advocacy

A comunicacéo e o advocacy no &mbito do terceiro setor apresentam-se como duas areas
que frequentemente se complementam, ambos desempenhando papéis fundamentais no
engajamento de publicos diversos para promover mudancgas sociais e politicas. A comunicacéo,
especialmente a mobilizadora, destaca-se como uma pratica relevante para as organizacdes do
terceiro setor, sendo orientada pelas demandas e dindmicas internas dos grupos envolvidos.
Como enfatiza Peruzzo (2013, p. 96), ela deve ser sensivel as realidades das comunidades,
respeitando suas necessidades e perspectivas. A comunicacdo mobilizadora trabalha com a
conscientizacdo e empoderamento de grupos marginalizados, permitindo que suas vozes sejam
amplificadas e ganhem visibilidade no cenério publico. Essas caracteristicas estdo presentes na
missdo e propdsito do Instituto Oncoguia, conforme em seu site: “Por isso, 0 Oncoguia segue
como proposito fortalecer, encorajar e guiar pessoas que convivem com 0O cancer para que
passem por esse desafio da melhor forma possivel. Produzir e divulgar informacéao de qualidade

é nossa principal missdo!

Helena, ressalta a importancia da integracéo entre advocacy e comunicagéo, destacando
que essa relacdo varia conforme a complexidade técnica dos temas abordados. Ela afirma que
“o envolvimento do advocacy com a comunica¢do vai variar muito do tema que estamos
tratando. Em campanhas e projetos menos técnicos, a equipe de comunicacao atua com maior
autonomia, coordenando estratégias e contetdos com eficacia. Entretanto, em temas mais
técnicos, o0 advocacy assume um papel mais ativo para garantir precisdo na mensagem, pois,

29

como Helena explica, ‘as vezes, uma Unica palavra j& muda tudo’”. Para manter esse
alinhamento, sdo realizadas reunides quinzenais entre as equipes, 0 que permite que o setor de
comunicacdo compreenda as demandas do advocacy e que 0 advocacy respeite 0 timing

estratégico da comunicagéo.
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Além disso, Helena ressalta que o publico-alvo também determina a intensidade dessa
colaboracgdo. “Quando queremos atingir um publico mais amplo, a comunicagdo tem mais
liberdade para desenvolver estratégias, enquanto o nosso conhecimento técnico fica a
disposicao. Mas, se precisamos direcionar uma mensagem diretamente a um tomador de decisdo
especifico, como a ministra da salde, o advocacy lidera o processo, e a comunicacao oferece
suporte, principalmente para dar visibilidade ao tema.” A presenga do Instituto Oncoguia nas
redes sociais — incluindo Instagram, Facebook, YouTube e LinkedIn — reforca essa

abordagem, permitindo uma conexao continua com diferentes pablicos.

Uma semelhanca importante entre a comunicacao no terceiro setor e o advocacy ¢ a
busca por engajamento e mobilizacdo em prol de causas especificas. Ambos compartilham a
missdo de influenciar mudancas sociais e politicas, criando narrativas que ressoam com 0
publico. Conforme apontam Gozetto e Machado (2017), uma campanha de advocacy
frequentemente envolve atividades de comunicacdo estratégica e relacfes publicas para garantir
que a mensagem da causa seja clara e impactante. De forma similar, Bueno (2017, p. 85) destaca
gue a comunicagéo no terceiro setor deve ser mobilizadora, convocando a sociedade para a agao

militante.

A comunicacao no ambito do terceiro setor, além de dar voz a grupos invisibilizados,
também assume um papel educacional relevante, contribuindo para o engajamento e a formacao
dos atores sociais envolvidos. Henriques e Pinho Neto (2001, p. 7) destacam que, em projetos
de mobilizacdo social, a comunicacao deve orientar-se para criar e manter vinculos entre 0s
participantes, promovendo um nivel de co-responsabilidade que sustente a colaboracdo e a
cooperacdo. Esse vinculo é essencial para que os cidaddos se sintam efetivamente envolvidos
na solucédo do problema, transformando a participagdo em algo duradouro e significativo. Nesse
sentido, a comunicacdo em projetos de mobilizacdo nao apenas informa, mas também adquire
um carater pedagégico ao compartilhar sentidos e valores que fortalecem a coesdo e a
continuidade das a¢des (Henriques; Pinho Neto, 2001, p. 8). Essa abordagem esta presente na
pratica do Instituto Oncoguia, onde, segundo Fabiana, "a comunicagédo educa e forma pacientes
porta-vozes, que chamamos de parceiros, mas que também acolhe, oferecendo apoio e um
sentido de pertencimento." Assim, observa-se uma consonancia entre a teoria e a pratica, uma
vez que a comunicagdo no Instituto busca ndo apenas engajar, mas também capacitar 0s

individuos para exercerem uma participacdo politica ativa em prol da causa.
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A comunicacgdo também figura como um complemento a uma campanha de advocacy,

a partir de sua finalidade. De acordo com Peruzzo:
As manifestacBes comunicacionais, nesse universo, se configuram a partir de um
conjunto de premissas e atividades, com vistas a mobilizar e efetivar mudancas reais

na vida de pessoas, e, por outro lado, posicionar e facilitar o relacionamento desses
atores junto aos seus publicos e a sociedade, no ambito geral. (Peruzzo, 2013, p. 104)

Assim, uma comunicacao eficaz no terceiro setor pode criar um ambiente favoravel para
campanhas de advocacy, visto que 0 engajamento e o relacionamento entre os atores da
sociedade ja estdo sendo trabalhados. Isso € evidenciado pela fala de Helena, que destaca a
interdependéncia entre as areas: “sempre vai ter coisas que sdo s6 do advocacy, acdes
exclusivas, mas em todos 0s nossos projetos de advocacy, a gente também sempre tem acbes
em conjunto com a comunicagdo, porque precisamos divulgar o que estamos fazendo, dar

visibilidade e alcangar mais pessoas”.

Esse trabalho colaborativo também ¢ enfatizado por Fabiana, que explica: “Tem uma
estrutura de advocacy com cronograma e agenda de influéncia, e isso é dividido com a area de
comunicagéo exatamente para estabelecer objetivos e discutir como divulgar tudo. Trabalhamos
muito em parceria, lado a lado, entdo ndo é uma area que s6 demanda de nds; seguramos na
mé&o um do outro, decidindo qual ferramenta usar, qual tipo de comunicacao fazer para cada
acdo de militancia, seja um folheto, um white paper, um post para redes sociais, ou a escolha

das plataformas, como Instagram ou LinkedIn”.

Para além da atuacdo conjunta nas a¢des de advocacy, a comunicagao assume um carater
que legitima as acdes e reforca a transparéncia. Isso é salientado por Helena ao dizer: "Mas
também, de alguma forma, prestar contas, né? Porque a gente tem uma rede que esta ali com a
gente e que demanda isso também. Entdo, se tem um problema aqui que o Oncoguia esta ciente,
que a gente sabe e que vem atuando, a gente da visibilidade também para quem nos acompanha,

mostrando: 'O, a gente estéa fazendo isso, isso e isso. Vocé pode nos ajudar dessa e dessa forma'.

No contexto da comunicacdo como elemento central para a mobilizacdo social,
Henriques e Pinho Neto (2001, p. 9) afirmam que "a visibilidade institucional é essencial para
fixar a imagem do projeto e da causa na mente do publico”. Essa perspectiva é reforcada pela
declaracdo de Helena, que salienta: "a comunicacdo € essencial para dar visibilidade ao que
fazemos e como as pessoas podem ajudar”, destacando a prioridade dada a visibilidade nas
acOes do Instituto Oncoguia. Peruzzo (2013) complementa ao apontar que a comunicagdo, em

sua esséncia, desempenha um papel mobilizador, promovendo a cidadania e engajando
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ativamente os publicos beneficidrios em processos de transformacdo conjunta. Nessa linha,
Lima (2021) enfatiza que a comunicagdo deve cumprir uma missao de engajamento comunitario
e inclusdo social, principios que devem orientar as praticas comunicativas adotadas pelo

Instituto.

No que diz respeito as politicas publicas, a comunicacdo, diferentemente do advocacy,
pode ndo ter como objetivo final influenciar diretamente a criagdo de politicas pablicas. Porém,
em um contexto de mobilizacdo social — que pode ser entendido como um processo coletivo
em que grupos se organizam em torno de causas comuns para promover mudancas sociais — a
comunicacdo possibilita essa participacdo. Isso ocorre porque, segundo Henrigques (2012), a
comunicacdo é essencial para criar condi¢6es publicas que favoregcam a mobilizagdo, facilitando
tanto a interacdo entre os participantes quanto a divulgacao das questdes defendidas.

Os exemplos das acdes exploradas anteriormente, como a campanha do Agosto Branco
e a atuacdo na PNPCC, demonstram que, independentemente da escala do projeto, os objetivos
de uma organizacdo do terceiro setor na area da salde se fundamentam na conscientizacao e
mobilizagdo social. Tanto em uma campanha local, como o Agosto Branco, quanto em um
projeto de grande alcance, como a construcdo da PNPCC, o Instituto Oncoguia buscou gerar
impacto social e politico em torno do cancer, promovendo uma discussdo publica mais profunda
e incentivando o engajamento coletivo.

Essas iniciativas ndo se limitam a fornecer informagfes ao publico; elas visam, acima
de tudo, pressionar por mudancas concretas no sistema de saude. No caso da PNPCC, o
Oncoguia contribuiu ativamente para a formulacdo de uma politica pablica que moderniza as
diretrizes de atendimento oncolégico, enquanto o Agosto Branco utilizou estratégias de
visibilidade e debate para despertar a atencéo para o cancer de pulméo, que, apesar de ser
altamente letal, recebe pouca atencéo das politicas de satde publica. Ambas as a¢des resultaram
em algum nivel de incidéncia politica: seja através da inclusdo de sugestbes do Oncoguia na
PNPCC, seja na participacdo em uma audiéncia publica em S&o Paulo, no caso do Agosto
Branco. Nesse contexto, Peruzzo (2013, p. 96) ressalta a importancia da comunicagdo no
terceiro setor para a “conquista de espago politico, na formagao do imagindrio cultural coletivo
e na disputa pela hegemonia.”

Em sintese, a comunicac¢do mobilizadora desempenha um papel crucial ao amplificar as
vozes de grupos marginalizados e sensibilizar a sociedade civil, criando um espago propicio
para que as demandas sociais sejam ouvidas. Simultaneamente, o advocacy fornece uma

orientacdo estratégica que transforma essa mobilizacdo em agdes concretas, com o potencial de
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influenciar politicas publicas. Essa inter-relacdo nao € apenas uma coexisténcia; é uma sinergia
que permite as organizacgdes do terceiro setor operar com maior eficiéncia e coesdo. Fabiana
destaca essa conexdo ao afirmar que "a area de advocacy dentro da Oncoguia é a que mais
entende a comunicacgdo, porque as duas estao intimamente ligadas".

Com isso, observamos que sem uma comunicacao estratégica a atuacdo em advocacy
perde sua forca; portanto, as duas &reas embora tenham objetivos distintos, se alimentam
mutuamente, tornando-se interdependentes. Dessa forma, ao integrar esses esforgos, as
organizac0es, independente do setor de atuacao, podem ampliar sua capacidade de influenciar
0 cenario politico e, com isso, construir um futuro mais inclusivo e equitativo, onde as vozes
de todos os cidadédos sdo valorizadas e levadas em consideracdo nas decisfes que impactam
suas vidas.

Nesse contexto, entendemos que a comunicacdo, concebida como uma pratica
estratégica pode sustentar e possibilitar o trabalho de advocacy, direcionada tanto para o
engajamento e empoderamento dos pacientes quanto para a sensibilizacéo de stakeholders e da
sociedade. Através da revisdo de literatura e do estudo de caso do Oncoguia, foi possivel
conceituar a comunicacao como elemento central para a articulacdo de demandas, mobilizacao

social e fortalecimento do advocacy.
6.5 Contribuicdo da comunicacdo e advocacy no enfrentamento dos obstaculos na satde publica

Como discutido no capitulo 3, as politicas publicas sdo instrumentos importantes para
enfrentar problemas coletivos, organizando e promovendo o bem-estar social. No entanto, a
eficAcia dessas politicas é impactada por uma série de obstaculos estruturais e de
implementacdo, conforme apontado por Helena Esteves, que destaca alguns dos maiores
desafios enfrentados pelos pacientes oncolégicos no SUS. Um deles é a falta de coordenacéo
entre os niveis de atendimento, o que faz com que muitos pacientes aguardem por longos
periodos sem clareza sobre o andamento de seus processos. Essa desorganizacdo no cuidado
gera dificuldades na continuidade dos tratamentos, deixando os pacientes vulneraveis e sem

informacdes sobre sua posicao nas filas de espera.

Sobre isso, Helena também aponta a desigualdade no acesso a tratamentos
especializados, pois muitos centros de cuidado oncoldgico, como 0s CACONS e UNACONS,
carecem de profissionais qualificados e equipamentos essenciais, como unidades de

radioterapia, 0 que forca os pacientes a buscarem tratamento em locais distantes. A aplicacao
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limitada de leis, como a dos 60 dias e dos 30 dias, também é um entrave, prejudicando a eficacia

das politicas publicas destinadas ao atendimento de cancer.

Nesse sentido, Fabiana menciona problemas adicionais observados pelo multicanal de
comunicacgdo do Oncoguia, que funciona como um termémetro das necessidades dos pacientes.
Entre os principais problemas apontados estdo a falta de medicamentos, as longas filas de espera
e 0 descumprimento de leis que deveriam garantir transparéncia para os pacientes. Ela também
relata que muitos pacientes enfrentam negativas de cobertura de tratamentos pelos planos de
saude, mesmo para medicamentos listados no rol da Agéncia Nacional de Saude Suplementar
(ANS). Essas demandas sdo utilizadas pelo Oncoguia para orientar suas campanhas e planejar
acOes de comunicagdo que abordam os temas mais urgentes, como direitos dos pacientes, sinais

e sintomas do cancer, e tratamentos.

Através desse aprofundamento, tanto na revisdo bibliografica quanto nas entrevistas
realizadas, foi possivel alcancar uma compreensdo ampliada do cenario da salde publica
brasileira. Esse entendimento, consolidado pelo olhar de Fabiana e Helena, permitiu identificar
lacunas e oportunidades cruciais nas politicas publicas voltadas ao atendimento oncoldgico. A
partir das observacdes delas, percebe-se que a falta de coordenagdo no cuidado e 0 acesso
desigual a tratamentos especializados sdo barreiras significativas que afetam diretamente a

experiéncia dos pacientes e a efetividade das politicas.

Problemas como a auséncia de profissionais qualificados em diversas regides e a falta
de transparéncia nas filas de espera revelam um sistema que, apesar de contar com avangos
legislativos, necessita de melhorias para garantir plenamente os direitos dos pacientes
oncolégicos. Essa percepcao das dificuldades cotidianas, como o descumprimento de leis e a
demora no acesso a medicamentos, permite ao Instituto Oncoguia uma atuacéo mais precisa e

contextualizada.

Neste contexto, a comunicacdo e o advocacy podem atuar juntos como uma estratégia
potente para promover mudancas significativas, ou seja, ao evidenciar as lacunas nas politicas
e mobilizar a sociedade para o fortalecimento do sistema de satde, 0 Oncoguia demonstra que
a comunicacdo pode ser uma ferramenta essencial na constru¢do de um ambiente mais justo e
acessivel, onde o paciente oncoldgico seja atendido com a dignidade e o cuidado que lhe sdo

devidos.
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Por fim, diante do que foi apresentado, foi possivel evidenciar como a comunicacao e o
advocacy interagem na promogdo de direitos na saude publica, dentro de uma organizacdo do
terceiro setor. A atuacdo integrada das areas de comunicagdo e advocacy evidencia a sinergia
necessaria para que o terceiro setor promova um ambiente de apoio e cidadania. Os dados
revelaram como o Instituto desenvolve comunicacdo que visa mobilizar os pacientes para serem
porta-vozes de seus proprios direitos, exercendo influéncia direta em politicas publicas de
salde. Essa abordagem articula-se com a definicdo de advocacy apresentada por Gozetto e
Machado, que entendem a pratica como um esforco de influéncia sobre a formulacdo de
politicas, sustentado por um dialogo constante entre organizacdes do terceiro setor, governo e

comunidade.

No caso do Oncoguia, a comunicagdo estratégica sustenta as acdes de advocacy,
especialmente no que tange a defesa dos direitos dos pacientes com cancer, como acesso a
tratamentos e orientacdes sobre qualidade de vida. Dessa forma, a interacdo entre comunicagéo
e advocacy no Instituto exemplifica como a comunicacédo integrada pode impulsionar o impacto

social e politico de uma organizacdo do terceiro setor.

Nesse sentido, para cumprir o primeiro objetivo especifico, de conceituar a pratica da
comunicacdo e sua relacdo com o advocacy, foi identificado que no Instituto Oncoguia, a
comunicagdo cumpre essa funcdo ao envolver os pacientes em processos de educacdo e
engajamento, preparando-os para reivindicar seus direitos de forma informada e autdbnoma. A
estratégia comunicacional do Oncoguia promove o didlogo com os pacientes e com outros
stakeholders, incluindo patrocinadores e voluntarios, o que fortalece o suporte a causa e amplia

0 alcance das suas campanhas de conscientizagéo e educacao.

Com o intuito de compreender o cenario da satde publica foi abordado por meio de uma
andlise critica do contexto brasileiro, em particular as limitacdes do SUS no atendimento aos
pacientes oncolégicos, os dados revelaram que os desafios enfrentados pelos pacientes, como
0 acesso desigual a tratamentos e 0s entraves burocraticos, muitas vezes prejudicam a
efetividade das politicas de saude publica. Esse levantamento contextual revelou a importancia
do advocacy do Oncoguia para pressionar por melhorias no sistema, trazendo a tona a
necessidade de politicas mais inclusivas e ageis. Ao mesmo tempo, foi possivel observar que o
envolvimento direto da equipe do Oncoguia com o cotidiano dos pacientes permitiu uma visao
aprofundada dessas dificuldades, conforme descrito por Helena Esteves e Fabiana, que

destacaram como a comunicacdo € utilizada para dar visibilidade a essas questdes e construir
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uma rede de apoio que fortalece o sistema de satde pablica. Dessa forma, o trabalho oferece
uma compreensao rica sobre como o0 Oncoguia complementa as lacunas do SUS, servindo como

uma voz ativa em defesa dos direitos dos pacientes.

Por fim, na busca de evidenciar as a¢des praticas do Instituto Oncoguia, foi possivel
avaliar suas diversas iniciativas voltadas para a educacdo, acolhimento e mobilizacdo dos
pacientes oncoldgicos. As ag¢bes do Instituto incluem a criagdo de conteudo educativo, a
disponibilizagéo de canais de comunicagéo personalizados e o desenvolvimento de campanhas
de advocacy para influenciar politicas pablicas de saude. Deste modo, em conformidade com
o0s conceitos de Morgado e Gozetto (2019) sobre advocacy, o Oncoguia exemplifica uma pratica
continua e articulada de engajamento politico, que ndo apenas atende as demandas dos

pacientes, mas também busca modificar o cenério estrutural do sistema de saude.

Assim, ao estabelecer uma comunicacao ativa com o0s pacientes e com a sociedade em
geral, 0 Oncoguia assume um papel estratégico e transformador no terceiro setor, evidenciando
0 potencial da comunicacdo integrada ao advocacy para promover direitos e melhorar o acesso

a salde publica.
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7. CONSIDERACOES FINAIS

A interseccdo entre advocacy e comunicacdo constitui um eixo fundamental para a
promocdo da salde publica, particularmente em organizagdes como o Instituto Oncoguia. Esta
coordenacdo estratégica é benéfica na abordagem de questdes complexas como a urgéncia de
politicas modernas de controlo do cancro e a importancia da sensibilizacdo para tipos
especificos de doencas, permitindo-lhes ganhar maior visibilidade e mobilizar a sociedade em
torno destas causas.

Ao longo da pesquisa, ficou evidente que o tema era relevante para o contexto brasileiro,
dada a necessidade de fortalecer o Sistema Unico de Satde (SUS) e promover a equidade no
acesso a saude. A prética integrada de comunicacdo e advocacy do Oncoguia demonstra um
modelo eficaz que pode ser adaptado por outras organizacfes do setor, amplificando as suas

vozes e aumentando o impacto nas politicas publicas e na mudanca social.

Na prética, as conclusdes deste estudo indicam que a convergéncia entre comunicacao
e advocacy fortalece a atuacéo do terceiro setor, resultando em maior impacto e eficiéncia. A
experiéncia do Oncoguia, que combina campanhas de conscientizacdo, engajamento de
pacientes e colaboracdo com érgéos publicos, comprova como essa abordagem é capaz de gerar
visibilidade e influenciar politicas de salde. Portanto, para que organiza¢6es da sociedade civil
alcancem éxito em seus esforcos de mobilizacdo e transformacéo social, torna-se essencial

investir em uma comunicacao estratégica e alinhada aos objetivos de advocacy.

E importante pontuar algumas limitacdes do estudo, como o foco em uma Unica
organizacdo, o que pode dificultar a generalizacao dos resultados para outras areas ou contextos.
A analise também se baseou em um recorte temporal especifico, que pode influenciar as
conclusBes. Além disso, 0 acesso restrito a dados internos do Instituto limitou a compreenséao
de certos aspectos da relacdo entre comunicagédo e advocacy, que poderiam enriquecer ainda

mais o estudo.

Para futuras pesquisas, sugere-se a exploracao da relagdao entre comunicagéo e advocacy
em diferentes setores da saude publica e em outras organizacGes do terceiro setor, visando

comparar estratégias, desafios e resultados

Por fim, este estudo reafirma a importancia ética e social de uma comunicacdo voltada

para 0 empoderamento e a mobilizagéo social. O trabalho desenvolvido pelo Instituto Oncoguia
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demonstra como as organiza¢bes podem utilizar a comunicacdo como uma ferramenta de
transformac&o e cidadania ativa. Em uma sociedade onde a participacao social é essencial para
fortalecer politicas publicas, o investimento em uma comunicagéo bem estruturada e orientada
por objetivos de advocacy pode gerar avancos significativos para a satde publica e para o bem-

estar coletivo.
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APENDICE A - ROTEIROS DE ENTREVISTA

ENTREVISTA GERENTE ADVOCACY (TERCA FEIRA 15/10 - 14h as 15h)
HELENA ESTEVES
FORMAGCAO: Universidade de Brasilia (Ciéncia Politica)

1. Conceituar a pratica da comunicacéo e sua relagdo com o advocacy:

Primeiro eu queria entender o que vocés na Oncoguia consideram advocacy e qual o papel
dele na Oncoguia?

Quais sdo as principais estratégias de advocacy utilizadas pelo Instituto Oncoguia para
promover a defesa dos direitos dos pacientes com cancer?

Quando a gente fala em comunica¢do o que vocé entende?
E vocé acha que elas tém relacdo?

Quais séo os maiores desafios que o Instituto enfrenta ao comunicar suas acoes de advocacy
ao publico e aos stakeholders?

E qual a importancia da comunicacdo?

2. Compreender o cenario da saude publica brasileira e a promocéo de politicas publicas
voltadas ao cancer:

Quais sao os maiores desafios que o Instituto Oncoguia enfrenta na promogdo de politicas
publicas relacionadas ao cancer?

Como o Instituto Oncoguia contribui para a formulacdo ou mudanca de politicas publicas no
setor da saude?

Qual é a percepcéo do Instituto sobre as politicas publicas brasileiras voltadas ao cancer?
Existem lacunas que vocés identificam nas atuais politicas?

Em sua opini&o, qual é o impacto do Sistema Unico de Saude (SUS) na garantia dos direitos
dos pacientes oncoldgicos?

3. Investigar e analisar as a¢0es de comunicagéo e advocacy realizadas pelo Instituto
Oncoguia:

Poderia descrever uma campanha de Advocacy recente e seu impacto?

Como vocés avaliam a efetividade dessas a¢Oes?

Vocé enxerga a relagdo com as préaticas de comunicagédo?


https://www.linkedin.com/in/helena-esteves-118b56b5/?originalSubdomain=br
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ENTREVISTA GERENTE DE COMUNICACAO, MARKETING E EVENTOS (SEXTA
FEIRA 18/10 - 9h30 as 10h30)

FABIANA TORESAN

FORMACAO: FMU (Publicidade)

1. Conceituar a pratica da comunicacao e sua relagdo com o advocacy:
O que ela entende por comunicacao?
Qual é o papel da comunicacdo no Instituto Oncoguia?

O que ela entende por advocacy? vocé vé relacdo entre as areas? acha importante as duas se
relacionarem?

Qual é o papel da comunicacgdo no Instituto Oncoguiao apoio as acdes de advocacy?

Como vocés integram as estratégias de comunicacdo com as metas de advocacy da
organizagéo?

Quais séo as principais ferramentas de comunicagdo que vocés utilizam para engajar
stakeholders no contexto das campanhas de advocacy?

2. Compreender o cenario da saude publica brasileira e a promocéo de politicas publicas
voltadas ao cancer:

Como as campanhas de comunicacao do Instituto Oncoguia abordam o cenario atual das
politicas publicas de saide no Brasil, especialmente em relagcdo ao cancer?

Vocés utilizam dados ou informacdes sobre 0 SUS e as politicas publicas relacionadas ao
cancer nas campanhas de comunicacao? Se sim, como essas informacdes sdo trabalhadas para
sensibilizar o publico?

Qual é a estratégia de comunicagdo do Instituto para aumentar a conscientizacdo sobre 0s
direitos dos pacientes oncoldgicos no contexto da saude publica? Vocés trabalham com o
advocacy para fazer isso?

3. Investigar e analisar as a¢es de comunicacéo e advocacy realizadas pelo Instituto
Oncoguia:

Quais foram as principais campanhas de comunicacao realizadas pelo Instituto Oncoguia
recentemente e como elas se alinham com os objetivos de advocacy?


https://www.linkedin.com/in/fabianatoresan/?originalSubdomain=br
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Como vocés medem o impacto das campanhas de comunicacdo em relacdo a mobilizacéo de
pacientes e a promocao de direitos?
e vocés divulgam amplificar as a¢des de advocacy do Instituto?

Quais sdo os desafios mais frequentes na comunicacao com o publico sobre questfes
complexas como politicas publicas de saude e direitos dos pacientes?

Como o Instituto Oncoguia trabalha o relacionamento com os publicos para fortalecer as

campanhas de advocacy?

De que forma a transparéncia na comunicagédo contribui para fortalecer a credibilidade e o
impacto das a¢des de advocacy? quando a gente fala de comunicagéo no terceiro



87

APENDICE B - TRANSCRICAO ENTREVISTA HELENA ESTEVES

[00:00:00]

Beatriz Moretti: sou estudante de relages publicas na USP, eu estou no meu quinto ano, assim, mais
Ou menos, estou terminando, né? Entdo, para isso eu estou fazendo o meu TCC, e eu ndo sei se vocé
sabe, mais ou menos, relagbes publicas é bastante, o core mesmo do campo é comunicacao, entdo eu
escolhi fazer um TCC sobre um tema que eu ja vejo aqui na Roche, né?

[00:00:22]

Beatriz Moretti: Porgue eu fui estagiaria de eventos e agora sou analista de comunicacao interna,
Entdo eu gosto muito dessa area da salde Enfim, acho muito legal E eu ja acompanhava o trabalho de
voceés E eu achava o maximo E ai eu fiquei pensando Quando eu decidi meu tema E ai eu decidi nesse
tema Que € como a comunicagdo e o advocacy Podem contribuir na saude puablica E ai eu escolhi
vocés como estudo de caso Porque eu ja estava acompanhando Eu ja via e todo mundo fala muito E eu
ja Tive uma época que até a Lu Foi num evento que eu estava estava vendo, assim, por cima, € eu
falei, nossa, sensacional, enfim.

[00:01:00]

Beatriz Moretti: E ai, aqui o objetivo é uma conversa super leve mesmo, assim, eu vou fazer algumas
perguntas para VOcé, para vocé trazer um pouco da sua experiéncia, né, sendo gerente de advocacy,
para eu coletar esses dados, assim, e fazer minha analise na préatica, né, porque eu ja vi um pouco da
teoria, ai eu queria ver como que funciona na pratica, assim.

Helena Esteves: Ta, eu tenho uma pergunta. Vocé esta usando a gente, realmente, como um estudo de
caso, assim, ou ndo sei, com outras ONGs também?

Beatriz Moretti: N&o, eu estou usando vocés mesmos como estudos de casa, assim, tipo, analisando e
tal, vendo a historia, enfim. E ai, assim, a minha primeira pergunta mesmo era vocé falar um pouco,
assim, o que é o advocacy dentro da Oncoguia, 0 que vocés enxergam por advocacy e qual que é esse
papel dentro da instituicdo atualmente, assim. Ta.

[00:01:52]
Helena Esteves: Mas vocé quer saber a area de advocacy do Oncoguia ou que 0 oncoguia entende
como advoca-se no geral, né?

Beatriz Moretti: Eu acho que os dois, assim, tipo, qual é esse médio, esse meio do caminho, sabe? E
acho que como vocé faz a sua atuagdo assim, né? Tipo, o que ela engloba

Helena Esteves: Muito bem, que isso T4, legal Assim, bem, advoca-se o conceito, né? E o que a
gente tem ai de mais aceito hoje em dia ainda mais com palavra em inglés, né? Trazendo portugués,
ainda tem essa dificuldade, né? Mas advoca-se basicamente é voce tracar estratégias e definir com
metas, com resultados esperados e tudo, para resolver algum problema de causa publica, um problema
que afeta mais de uma pessoa, uma causa coletiva.

[00:02:41]

E que a gente acaba ligando muito o advocacy com ONG, com terceiro setor e tudo, e na verdade néo,
né, advocacy, qualquer pessoa pode fazer advocacy desde que esteja isso, né, assim, Vocé vai pensar
num problema publico que afeta, entdo, um grupo, mais de uma pessoa, e como Vocé pode atuar para
resolver ou para melhorar, atenuar aquele problema, né, acho que esse é o conceito, assim, mais aceito,
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isso ndo € o Oncoguia falando, isso €, né, enfim, os especialistas e o que eles falam. Trazendo isso
para o0 Oncoguia, 0 que que a gente faz?

[00:03:16]

Eu comento muito que na area de advocacy do Oncoguia, a gente é muito a ponte, porque o Oncoguia,
ele nasce 14 em 2004, como um portal, né, entdo era um site em que a Luciana, né, que é a nossa
fundadora, ela, era quase que um blog, assim, sabe, de, olha, informacédo de qualidade, e era aquilo ali,
né, e ai a coisa foi crescendo, foi tomando corpo e tudo, até que em 2009, de fato, que 0 Oncoguia vira
uma ONG, né, mas com a carinha mais proxima do que tem hoje, e ai vai abrindo ai outras frentes de
atuacao também. Entdo, o Oncoguia nasce, né, e a gente tem uma atuacao muito forte com essa parte
de informacdo de qualidade, de educacao, né, de pacientes.

[00:04:00]

Ele nasce dai e ai vai abrindo todo um outro leque, né, porque a partir disso, ai as pessoas comegcam a
nos procurar para tirar davidas, entdo nasce o nosso multicanal de atendimento, né, a gente tem o
Telefone 800, tem o Fale Conosco e tudo, porque se a pessoa esta vendo gque a gente é uma fonte de
informacdo confidvel, ela também nos procura a respeito de direitos, né, de uma série de coisas.

A partir disso também, a gente comeca a conhecer, entdo, melhor as barreiras, os desafios, o que que ta
dificil ali nessa jornada dos pacientes, né, entdo a gente comeca a conseguir entender melhor esses
desafios que vao ser colocados, invariavelmente, né, todo mundo vai ter algum desafio, ainda mais
quando a gente ta falando de uma doenga grave como o cancer.

[00:04:42]

Helena Esteves: Entdo a gente passa a ter essa complexidade, e ai tem vérias outras areas, né, Entdo,
a gente tem a pesquisa, que também vai ouvir pacientes, familiares, cuidadores, para entender essa
jornada. E, as vezes, até médicos, né? Também outras pessoas. Tem a parte de comunicacdo que
divulga tudo isso, né? Entédo, a gente tem toda uma gama aqui, grande, de areas e projetos, a¢des, que
ouve o paciente. Que vai em contato direto com o que esta doendo, onde que esta pegando a coisa, 0
que ndo esta dando certo. certo? Isso a gente vai tomando maturidade até pra entender esses problemas
e 0 que que eles acontecem, né, a causa deles. E ai que entra o advoca, assim, entdo de pegar esses
problemas entender quebrar eles, porgue acho que muitas vezes é isso, né, vai vir um problema uma
pessoa liga pra gente falando ai, 0 meu plano de salde negou aqui 0 meu tratamento.

[00:05:36]

E ai quando a gente vai ver, na verdade, é porque aquele tratamento nem ta coberto e ai tem toda uma
coisa por tras, enfim, entdo Entéo, é esse o trabalho ali do advoca-se, de quebrar esse problema, de ir
entendendo, desmistificando ele, tentar chegar numa causa, raiz, e também uma parte muito
propositiva do Oncoguia, de sempre trazer assim, de, t4, ndo adianta s6 a gente ficar falando que esta
tudo errado, esté tudo ruim, né, reclamando, a gente tem que também fazer parte da solugao.

[00:06:03]

Entdo, de procurar as autoridades, de procurar os atores publicos para mostrar que esses problemas
existem, existem, porque muitas vezes ainda s&o problemas desconhecidos, entdo, especialmente
quando a gente tem politica pablica nova, quando a gente tem mudanca, ele vai ter impactos positivos
e negativos que muitas vezes a gente desconhece, né, entdo a gente tem um olhar pra isso, né, de
contar os problemas que estdo acontecendo e também tentar pensar e se colocar ali como um parceiro
desses agentes publicos pra gente pensar em solucdes e o que poderia ser melhor, inclusive
acompanhar essas solugdes, né, deu certo? Realmente resolveu? Ah, e criou um outro problema agora,
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agora, porque isso € citrico, né, alguma coisa que esta dando errado para a gente pensar em como
melhorar, né, e faz parte.

[00:06:47]

Entdo, acaba gue o0 advoca-se no oncoguia, eu falo que é muito isso, né, que a gente é uma ponte entre
0 oncoguia que esta ali perto do paciente, que esta ali, né, na ponta, realmente, perto, inclusive, de
profissionais de salde, de servicos de salde, familiares, cuidadores e tudo, e atores publicos,
tomadores de decisdo, agentes politicos que podem ser ser ou ser de fato o agente de mudanca, ou ser
uma ferramenta para isso, para que a gente consiga entdo mudar e trazer essas mudancas que a gente
gostaria de ver na prética, né, entdo acho que o Oncoguia tem muito essa visao, assim. E, claro, tem
varios grupos e varias formas diferentes que a gente tem para nos apoiar, nenhuma solugdo e nenhum
projeto, nada que a gente faz, que a gente coloca na rua, vem sé da minha cabeca, da Luciana, e
acabou.

[00:07:37]

A gente tem um comité cientifico em que a gente troca muito com eles para nos guiarem realmente de
o0 que faz sentido, o que ndo faz, esse tratamento aqui que ndo esta disponivel, sera que é o melhor ou
ndo, tem outro que a gente precisa olhar, sabe, onde que a coisa esta pegando.

[00:07:51]

A gente tem 0 nosso comité de pacientes também, né, que a gente implementou até mais recentemente,
né, esse ano, que também serve ali de quase que representantes mesmo, né, de varios tipos de cancer
diferentes ali dentro do guarda-chuva gigantesco que € cancer, né, pra poder nos apoiar, nos ajudar,
entdo, enfim, a gente tem varios grupos aqui, a gente tem 0s nossos conselheiros, né, entdo a gente tem
o doutor Rafael Calix, a gente tem o Thiago Farina, que eles estdo aqui super perto também, eu fico
aqui quase que todo dia com o Thiago trocando, vamos pensar o que a gente pode fazer e tal, entdo é
uma rede grande que ta, né, que a gente ta envolto pra realmente fazer esse trabalho, né, acho que o
Advocacy também também acaba que pressupde muito trabalho em rede, sabe? A gente nao vai
conseguir mudar algo, né, ou trabalhar por uma causa sozinho.

[00:08:42]

A causa ja vem de ser algo coletivo, entdo a gente também traz muito esse trabalho coletivo, inclusive
tentando, né, sempre ir buscando cooperar com outras organizacoes do terceiro setor, com sociedades
médicas, né, ONGs, associacdes, enfim, entdo, acho que é um pouco isso.

Beatriz Moretti: Ah, maravilha. N&o, super, ta super coerente, assim, com o que eu ja tinha lido, e
vocé citou a comunicacao nesse sentido de divulgag&o e ai eu queria saber um pouco mais por
exemplo, nas campanhas nessa parte mais do seu dia a dia como que vocé enxerga essa relagdo com a
area de comunicacdo, por exemplo se vocés trabalham mais juntas ou € mais nesse sentido vocé vai
tocando a campanha com toda essa rede e ai depois vocé chama como é que funciona esse dia a dia?

[00:09:29]

Helena Esteves: T4 assim, comunicacgao acho que é super vital e € isso ainda mais com a histéria do
oncoguia 0 oncoguia nasceu de comunicacao entdo a gente é um pilar super forte aqui dentro, apesar
de ser uma &rea meio back office, ndo vai ficar tdo exposta assim, quanto um advoca-se, por exemplo,
é uma area que € muito vital, a gente é um pilar muito crucial aqui para o oncoguia e ai 0
envolvimento do advoca-se com a comunicagdo vai variar muito do tema do que a gente esta tratando
entdo assim, vocé perguntou as campanhas, 0s projetos a gente vai tocando, ja aciona a comunicagéo e
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tal depende, tem coisa que eu vou precisar trazer pra mim porque é muito técnico, e ndo adianta eu
mandar pra equipe da comunicacdo porque elas ndo véo ter o conhecimento técnico ali de trazer o
discurso da melhor forma usar, as vezes

[00:10:18]

uma palavra que vocé usa ja muda tudo, né, entdo a gente acaba fazendo as coisas muito juntas, ja tem
outras coisas que a gente consegue se alinhar muito bem, que a comunicacdo consegue ser mais
autébnomo, eu sé aciono ali eles as meninas da comunicacdo, e elas vao conseguindo tocar, 6, vamos
soltar tal coisa, preciso de tal, ndo sei 0 que e elas vao nos apoiando as trocas com a comunicagao Sao
constantes, toda semana inclusive a gente tem reunides quinzenais pra fazer essa interlocugdo cada vez
melhor, pra estar todo mundo alinhado pra a equipe entender as nossas demandas, e a gente também
entender o timing da comunicacao, porque também tem isso eu as vezes viro assim, gente, pelo amor
de Deus eu preciso que saia um post do ndo sei 0 que ndo, ndo, ndo, s6 calma, espera ai outubro rosa
tem cinco posts ja programados

[00:11:04]

para hoje, entdo a gente vai fazendo muito essas trocas, mas eu acho que é isso depende do quéo
técnico é o assunto e de qudo certeiro a gente precisa ser quando a gente esta falando de campanhas
gue vao atingir um publico maior a gente tende a escutar mais a comunicacao e trazer deixar 0 n0sso
conhecimento técnico a disposicéo delas, mas deixa-los mais livres para pensar nas melhores melhores
estratégias, enfim. Mas quando é o contrario, entdo, ah, ndo, eu quero atingir a ministra da satde. Eu
preciso de uma coisa muito certeira. Ai o advocacy talvez entre um pouco mais e a comunicagdo
venha como um apoio, realmente, para dar visibilidade daquilo. E ai, claro, a gente tem uma presenga
muito forte em redes sociais, principalmente Instagram, Facebook, e YouTube também. Tem. Mas ele
é no LinkedIn. Mas a comunicacéo esta junto da gente em tudo.

[00:11:57]

tudo né entdo desde um evento que a gente vai fazer a comunicacdo ta junto ali para pensar em tudo e
ai a equipe de comunicacao oncoguia é a que fica responsavel tanto por comunicagdo comunicagdo
fazer o postzinho a arte ali tudo a identidade visual nessa parte é pela comunicacao interna do
oncoguia também pela parte de marketing né entdo onde a gente joga essa informagéo e como como,
né, elas que também trazem isso, newsletter, vai ter newsletter ou ndo vai, qual que é o contetdo, essa
curadoria, tudo isso, fica com essa equipe. E também a parte de eventos, entdo, a parte técnica, né, dos
eventos, assim, qual é o lugar que a gente vai fazer, todo o equipamento que precisa, as gravacdes, iSso
aqui, o editorial, sabe, tudo isso também fica com essa equipe de comunicagao.

[00:12:43]

Entdo, é um guarda-chuva grande, né, a Fabi, que eu ndo sei se vocé ja conseguiu falar com ela ou nao.
Ah, legal. Ela é gerente de comunicacdo e marketing, né, entdo ela tem esse guarda-chuva inteiro que é
bastante grande, entdo isso naturalmente faz também com que a gente acabe estando préximo em
varias frentes diferentes, porque € isso, né, tem muita coisa que ta ali com ela, né. Sim, sim, super.

Beatriz Moretti: E ai pensando um pouco sobre o advocacy, assim, vocé encontra, tipo, eu sei que
existem muitos desafios, assim, mas no geral, assim, quais s&o 0s principais assim, na sua atuagéo e
pensando nessa relacdo com comunicacao? Existem desafios nessas trocas com a area, ou mais
desafios mesmo externos, assim, como que funciona?

[00:13:33]
Helena Esteves:Bem, desafios sempre tem.
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Eu acho que um desafio que me vem logo a cabeca é a questdo do virtual, porque eu estou em Brasilia,
ndo sei se eu comentei isso com vocé, eu moro em Brasilia e a equipe fica em S&o Paulo. A maioria
das pessoas do vao com o guia, moram em Séo Paulo, usam no escritério e tal. E desde a pandemia,
quando a gente, né, acho que a pandemia deu uma reviravolta ai pra todo mundo nisso, né, e eu entrei
durante a pandemia, né, entdo, nesse meio do olho de furacéo ai, em que a gente diminuiu o escritério
porque ndo tava sendo usado, enfim, entdo hoje a gente segue num modelo hibrido, em que todo
mundo que mora em S&o Paulo vai duas vezes na semana no escritorio e ai tem algumas outras
pessoas espalhadas ai pelo pais, como eu, por exemplo, que a gente ndo tem essa vivéncia de escritorio
tdo proxima.

[00:14:21]

Mas mesmo pensando em quem esta indo, em quem tem essa rotina de escritorio, tem uma mudanca
importante que é, vocé ndo vai encontrar todo mundo, primeiro, porgue as pessoas se revezam ao
longo da semana. Entéo, vai ter dias, as pessoas que vao no mesmo dia que vocé, vocé vai encontrar
sempre. Mas quem n&o vai, VOcé nunca vai ver.

[00:14:39]

Entdo, acho que esse modelo também, essa nova forma de trabalhar pds-pandemia, traz ai alguns
desafios importantes, claro, né, nada que nao seja intransponivel, a gente esta tocando, esta
trabalhando, esta fazendo tudo, né, do nosso melhor, mas eu acho que é assim sempre, e ai por isso,
inclusive, que a gente tem que, a gente busca sempre ficar muito atento em questdo de comunicagdo
interna, porque € isso, né, a gente sabe que, poxa, eu ndo estou la na hora do cafezinho, que todo
mundo para no escritdrio para comentar sobre alguma coisa, acaba surgindo uma ideia, faz um
alinhamento rapidinho ali com alguém e tal, entdo eu, por exemplo, tenho uma preocupacao grande
com isso.

[00:15:15]

A minha equipe, né, Eu tenho trés pessoas no Advocacy que moram em Séo Paulo, entdo tem rotina de
escritdrio, que elas vao, a gente tem pelo menos um dia em que elas vao no mesmo dia que a equipe de
comunicacao, exatamente para a gente conseguir ter essa interse¢do. Entdo, também foi tentando
entender ali quais sdo as equipes que precisam conversar mais para também terem essa rotina ali
juntos, porque isso sempre vai ajudar, né? Entdo, isso € uma das coisas. A gente tem Vvarios grupos
aqui, né? A gente tem uma ferramenta interna aqui, né? que chama Workplace, que é tipo um Teams,
mas é uma ferramenta da meta. Ele tem a carinha do Facebook, mas é um texto do Angoguinha, que a
gente usa muito, a gente tem varios grupos em conjunto com a comunicacao, que a Lu esta junto
também, a Lu ajuda muito, a nossa presidente, ela ajuda muito nessa comunicagdo entre as areas,
sabe?

[00:16:09]
Ela sabe tudo o que esta acontecendo aqui na advocacy, ela sabe tudo o que esta acontecendo la na
comunicacao e nas outras areas.

[00:16:14]

entdo ela vai puxando também a gente falando, Helena Esteves:, 0, perai mas isso aqui fala I4 com a
Fabi, porque ela pode fazer tal coisa e tal, entdo a gente também tem essa visao ali da Luciana de
transversal olhando pra tudo e ajudando também nessa conversa ai entre areas e ai eu acho que tem um
desafio novo que a gente ainda t4 a gente, todo mundo na sociedade t& entendendo como é que € que
essa coisa do virtual, mas pensando em redes sociais antes da pandemia a gente fazia evento presencial
e pronto, acabou, néo tinha isso e agora ndo, todo evento tem que ter transmissdo, a gente tem um
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monte de live, vocé for acompanhar a nossa rede social agora no outubro rosa é live quase todo dia e
um volume de informagdo muito grande, as informacdes rapidas vocé precisa ter uma agilidade e isso,
pensando

[00:17:08]

em advocacy é muito importante porgue ao mesmo tempo que eu preciso Preciso, de alguma forma,
comunicar informag0es rapidas. E as pessoas estdo muito sedentas por informaces rapidas, né? Entéo,
se a gente pegar ai, por exemplo, ndo sei 0 quanto que vocé acompanha, ta? Os sistemas de advogados
de politica, né? Mas o Supremo agora teve a decisdo recente la sobre a questdo de medicamentos de
alto custo, né? Que ndo estdo no SUS. J& chove de gente mandando mensagem pra gente, ligando, ndo
sei 0 que, 0 que é, como &, meu Deus, que absurdo, 0 mundo vai cair e tal.

[00:17:37]

E isso demanda alguma resposta rapida da gente, mas ao mesmo tempo também demanda uma
resposta muito responsavel para entender qual que vai ser a minha comunicagéo, o que eu vou falar
para esse publico, muitas vezes um publico que é muito leigo para um assunto que é muito técnico
também fica aqui muito tentando mensurar esse meio termo de corresponder a essa agilidade que hoje
em dia as pessoas demandam mas de uma forma responsavel e correta, assim, né, e com algum nivel,
né, sem ser, tipo, ah, a gente s ouvi falar nisso daqui, né, ndo, perai, a gente foi estudar, foi entender,
foi fazer um posicionamento proprio e tal, pra de alguma forma divulgar.

[00:18:21]

Entdo a gente acaba também, eu acho que esse é um desafio grande, sabe, da gente conseguir ter esse o
balanco ai entre essas duas coisas que, acaba que é isso, né, a gente sempre fica sendo muito
procurado, principalmente principalmente na rede de pacientes ali, que é mais préxima nossa, né, que
td muito ali no nosso convivio, eles sempre trazem muito essas demandas de ah, vocé viu PLe tal, que
saiu, que ndo sei 0 que, deixa eu analisar, eu vou ver o que que &, vamos entender direitinho, deixa eu
conversar com alguém aqui pra ver se é isso mesmo, se a gente leu certo, sabe? Também fica um
pouco nessa, e ai é um trabalho muito aqui do advocacy, segurando e da comunicagdo nos ajudando
com isso, né, com conversar ai com as pessoas pra fazer essa parte.

[00:19:04]

E ai, s6 um ponto que eu esqueci de falar, quando eu estava falando do guarda-chuva, da comunicacgdo
ndo com o guia, também tem assessoria de imprensa. A gente tem uma pessoa, uma jornalista, ali na
equipe da Fabi também, que faz essa parte. Entdo, também tem essa conversa ali de, vamos acionar a
imprensa? Sera que tem um jornalista que a gente pode pegar para langar luz nesse problema aqui que
a gente esta vendo? Sera que a gente consegue pautar isso daqui para sair uma matéria num jornal
legal? Porque isso também acaba entrando como uma estratégia de advoca-se. Entdo, tem essa parte ali
que é bem bacana. Perfeito.

[00:19:37]

Beatriz Moretti: Vocé comentou sobre essa dificuldade, né, do virtual e tal, e dos eventos, dessa parte
mais presencial, e ai me veio, assim, a pergunta de quais que sdo as principais estratégias, assim, tipo,
entrando no meio que o tético, assim, do advocacy, assim, pra vocé, tipo, é o evento ou é falar com o
agente publico, enfim, o ator ali que t& no congresso, como é que funciona essas estratégias, esses
taticos, assim, do seu dia a dia?

Helena Esteves: T4, é dificil essa pergunta. Nenhuma coisa esta sozinha, nada esta isolado do outro.
Entdo, qualquer projeto que a gente for colocar no papel, desenhar e pensar nas estratégias, a gente vai
buscar uma série de ferramentas diferentes.
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[00:20:23]

Ent&o, nem sempre vai passar por um evento, mas a gente sempre vai estar olhando para eventos
estratégicos no geral, em que a gente possa fazer uma fala publica, ou as vezes que va ter um ator
interessante ali, uma pessoa que a gente queria engajar que a gente consegue de alguma forma
conversar, né, ou levar algum recado, preparar um material pra entregar ali, né, entdo essas coisas
estdo muito conversando ao mesmo tempo que faz muita diferenca se a gente conseguir fazer um
COrpo a corpo marcar uma reunido pra vocé sozinha conseguir conversar com aquela pessoa, né ou
entdo ndo, vamos pautar uma audiéncia publica porque é interessante que os parlamentares conhegam
mais daquele problema problema, e que a gente discuta isso de uma forma, né, que levar isso para o
Congresso Nacional dar uma visibilidade maior, entdo acho que é muito isso, assim, depende muito de

[00:21:10]

qual que é o problema e qual que € o nivel onde a gente esta de maturidade em relacéo aquele
problema, né, entdo, ndo sei 0 quanto que vocé ja estudou de advocacy, mas a gente tem, né, algumas
métricas, né, que se usa do tipo assim, ta, eu tenho esse problema aqui, mas eu ainda estou numa fase
de entendimento do problema, ou ndo, eu ja conhego o problema, eu t6 pensando em solugdo, ou nao,
eu ja sei a minha solugdo também, entdo também tem um pouco da nossa experiéncia, expertise, né, da
gente olhar pra essas questdes e entender qual que é o0 momento que a gente ta nela, pra desenhar e pra
usar as ferramentas que mais convém pra aquilo.

[00:21:48]

Mas assim, sempre, né, vai ter coisas que sao s6 do Advocacy, a¢oes que sdo s6 do Advocacy, mas em
todos 0s nossos projetos de Advocacy, a gente tem também sempre acGes em conjunto com a
comunicacao, porque isso, a gente A precisa tanto divulgar o que a gente esta fazendo, mas para dar
visibilidade, para alcangar mais pessoas, enfim. Mas também, de alguma forma, prestar contas, né?
Porque a gente tem uma rede que esta ali com a gente e que demanda isso também, né? Entéo, se tem
um problema aqui que o Oncoguia esta ciente, que a gente sabe, que a gente vem atuando, a gente da
visibilidade também para quem nos acompanha para saber, 0, a gente esta fazendo isso, isso e isso.
Vocé pode nos ajudar dessa e dessa forma. Entdo, tem uma parte importante disso também, que ai é
também muito o advocacy com a comunicagdo, né?

[00:22:37]

Uma forma que a gente usa muito isso é no LinkedIn, entendendo que os temas do advocacy sdo um
pouco mais especializados, né? E ali tem o publico mais especializado e tal. Entdo, a gente tem
investido bastante nessas coisas de advocacy no LinkedIn. E também divulgando sempre no portal. A
gente tem uma parte ali de noticias. Dentro da parte de noticias, tem a parte do Oncoguia em agéo.

[00:22:59]

s80 sO noticias do advocacy sdo noticias que a gente aqui no advocacy produz e manda pra
comunicacao pra eles soltarem no portal pra dar visibilidade dessas acfes que a gente vem fazendo, é
iss0, quase que uma prestacao de contas publica mesmo onde que a gente fez onde que a gente ta
atuando ou de falar, calma, estamos analisando tal tema, enfim, ento a gente usa muito isso também,
sabe

Beatriz Moretti: Perfeito eu queria voltar numa, ndo voltar na pergunta em especifico, mas a minha
pergunta tem a ver com uma coisa que voceé falou la atras, que é da visdo do advocacy da Oncoguia.
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[00:23:35]

E ai, eu queria muito entender se todo o advocacy, tipo, todos os projetos normalmente que vocés
fazem, tem esse foco maior na promocéao das politicas publicas, tem esse viés, assim, porque como ele
é um conceito bem aberto, as vezes tem gente que tem outras interpretacdes, eu queria entender se
realmente, ai, O foco é politica publica, porque tem que ter a mudanca, de fato, em alguma coisa da
vida dos pacientes, enfim. T4, qual seria um outro exemplo? Se ndo for o foco em politica pablica, o
gue vocé diz? A minha pergunta, que eu ia perguntar, era quais sdo os maiores desafios que vocés
enfrentam nessa promocao das politicas publicas, de fazer, sei 14, comunicar o direito dos pacientes
relacionados ao cancer, enfim. Enfim, e ai eu queria entender se as campanhas de advocacy de vocés
sdo sempre focadas nisso e quais sdo os desafios, assim, sabe?

[00:24:29]
Nesse sentido, nesse aspecto.

Helena Esteves: Ta. E que, assim, ai minha visio um pouco, t4? E a cabeca aqui da cientista politica
gue sempre Vvai trazer para isso, né? Tudo que a gente atua em advocacy, em politica de uma forma
geral, tem alguma politica publica por trés. Isso pode ndo estar claro, ou pode até, as vezes, ser a falta
falta de uma politica pablica efetiva, né, ou algum gargalo ali, uma desassisténcia que esta
acontecendo, mas sempre tem como vocé interligar com alguma coisa, especialmente falando de um
pais que tem um sistema universal, né, de satde. Entdo, tudo sempre vai voltar, de alguma forma, para
alguma atuagdo nesse sentido. E também quando a gente fala de sistema privado, t4, a gente tem a
ANS ali, né, tem toda essa parte ali por tras, que vai reverberar de alguma forma em politica publica
também, né?

[00:25:23]

Entdo, acho que tudo que a gente for fazer em advocacy, com maior ou menor grau, vai ter alguma
carinha ali de alguma politica também que a gente ta falando. Entdo, mas é isso, assim, acho que muda
muito no estagio, né, em que ta aquele problema e 0 nosso entendimento em relacdo aquele problema.
Por exemplo, a gente t4, ndo sei, a Politica Nacional de Prevencédo e Controle do Cancer, né, a nova I,
a PNPC. E uma politica que é nova, que a gente esta estudando ali a implementaco e tal, ent&o ela
tem um formato em que a gente vai atuar isso de formas diferentes.

[00:26:01]

Ent&o, a gente, sim, tem campanha de comunicag&o, né, soltando ai, principalmente nas redes sociais,
falando e educando o nosso publico sobre isso, mas também tem toda uma participagdo nossa no
Consinca, tem uma série de reunides que a gente vem fazendo ai com atores diversos, né, Entéo, a
gente vai falar com o pessoal do Ministério da Justica, a gente vai falar com, sabe, pessoas realmente
de outras areas, senadores e deputados que ndo necessariamente sdo ali da satde, mas para mobiliza-
los em relacéo a esse tema. Entdo, enfim, esse € um ponto. Mas tem uma politica publica muito clara
ali, né? Ja existe algo que a gente esta olhando para aquilo e trabalhando em si. Um outro assunto, por
exemplo, que pode... a gente vai atuar também em advocacy, ne, trazendo aqui, ndo sei, a gente t4 com
um projeto agora em relacéo a obesidade, por exemplo.

[00:26:51]

A obesidade € dos principais fatores de risco pro cancer, né, cada vez mais a gente tem mais
evidéncias sobre isso, né, tabagismo, alcool e promocdo de vida saudavel, né, atividade fisica,
manutencao de peso adequado e tal. Entdo a gente ta com um projeto em relacéo a isso. Mas a gente
ndo tem uma politica publica que fala de obesidade de cancer. A gente tem a politica nacional de
atividade fisica, a gente tem a politica nacional de nutri¢cdo, mas a gente ndo tem essa intersecao.
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Ent&o, esse é um projeto, por exemplo, que ele vem muito pra gente pautar essa discussao, trazer esse
tema a tona, pra que eventualmente exista alguma mudancga em politica pablica, sabe? Entdo, é isso,
né? Depende do estagio em que aquele problema ta, da maturidade que aquela questdo tem no debate
publico, sabe? Sabe? Entdo, esse ponto de obesidade, por exemplo, é isso.

[00:27:42]

A gente vai, € 0 que a gente t& buscando aqui, é fazer um comité com alguns especialistas pra trazer ali
juntos a gente pensar o que pode ser feito em relagdo a isso. E um problema que ele ta 14 no estagio
menos dois, né? Entdo, muda bastante. Outro tema, por exemplo, é medicina de precisdo, terapias
alvo, né? Essas medicagOes super novas que tem vindo ai, que depois, no extremo, vai chegar la em
terapia génica, cartil e tudo. 1sso também a gente ndo tem necessariamente uma politica publica que
vai dar acesso a isso, a gente tem o SUS como um todo, com a sua assisténcia farmacéutica e tudo,
mas sdo tratamentos que sdo muito diferentes, sdo muito novos e que a gente nem esta conseguindo
absorver no sistema de salde direito, porque eles sdo muito inovadores.

[00:28:27]

Entdo, também tem todo um entendimento que a gente faz aqui de o0 que sera e como que a gente
mobiliza os agentes politicos e os tomadores de decisdo para enxergar esse valor nesses tratamentos
gue os nossos médicos estdo falando, que é o que vai dar sobrevida, vida com qualidade, enfim. Entao,
é um problema que € isso. Ele ndo tem exatamente uma politica publica, nem sei se precisa de uma
politica publica especifica, mas ele esta linkado ali num mar de outras politicas que a gente pode usar a
nosso favor, inclusive entender se existe alguma barreira nessas politicas que ja existem para a gente
conseguir avancar e fazer com que isso chegue cada vez mais para o paciente, t4? Entdo, acho que vai
variar bastante. Eu ndo sei se eu consegui responder essa pergunta.

Beatriz Moretti: Conseguiu, sim, super.

E eu, enquanto vocé estava falando, eu fiquei pensando numa coisa que ai eu queria até ver aqui com
VOCE, assim, porque enquanto eu pesquisei bastante, eu olhei alguns exemplos de campanhas e afins, e
até na minha faculdade, porque eu tive uma aula sobre advocacy especifico, falam muito sobre esses
publicos de interesse, no caso, 0s pacientes, no caso, 0s tomadores de decisao, tem essas classificacdes
de publico, e ai eu tenho uma ddvida assim, como vocé enxerga, € ai eu ndo sei se é especificamente
voceé da area de advocacy ou se a comunicagao, por exemplo, ajuda nesse sentido de mobilizagao da
sociedade, porque eu entendo que a sociedade sociedade no geral, sem ser 0 recorte pacientes, que sdo
as pessoas afetadas diretamente pelo céncer, assim, como que vocés trabalham isso, sabe? Tipo, esse
olhar para esse publico em especifico.

[00:30:06]

Porque eu entendo que a mobilizacdo da sociedade civil, ela € muito importante, né, para fazer
pressdo, enfim. Entdo, eu queria entender um pouco se tem algum exemplo, assim, na pratica de como
VOCé, como vocés lidam, assim.

Helena Esteves:T4, legal. A gente tem uma outra area aqui no Oncoguia, que é a de relagdes
institucionais, que é la com a Evelyn Scharelli, possivelmente vocé ja viu ela também em algum
evento, alguma coisa. Que ¢ ela que lidera, entdo, toda essa nossa parte, essa comunicagdo nossa, com
parceiros, e ai qualquer parceiro, né, grupos médicos, outras ONGs, e também com voluntariado, ela
que fica com essa parte ali.

[00:30:47]
pra essa parte muito de mobiliza¢do da sociedade, a gente acaba tendo e trazendo esse assunto mais
pra perto dessa area da Evelyn, entdo, né, de relagGes institucionais e voluntariado e ai € muito de
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realmente a gente pensar de quando que faz sentido a gente vir, porque assim e ai, no Oncoguia, né
talvez isso é diferente de outras ONGs e até de outras areas, ta, a gente ndo vem com um um caminhao
toda vez a gente ndo vai com um tiro de canhao toda vez vocé tem que dosar muito bem quando que
voceé vai fazer uma coisa muito especifica e pontual, quando que vocé vai fazer uma estratégia mais de
amplo acesso entdo a gente vai dosando muito isso e ai acionando essa rede ali que fica com a Eve que
é muito de realmente olhar pra, principalmente a nossa rede de voluntarios, porque eles séo

[00:31:43]

muito potentes, e ai dentro ali do nosso voluntariado, a gente tem um grupo que chama Causadores,
gue sdo os voluntarios, pacientes oncoldgicos, mas que tem redes grandes nas suas redes sociais que
nos ajudam a dar essa visibilidade. Entdo, a gente acaba pensando isso muito estrategicamente, mas é
iss0, assim, vocé vai ver que até a gente faz esses tiros de canhdo de uma forma mais pontual, porque a
gente entende que, cara, ndo da pra fazer isso o tempo inteiro pra tudo. E claro, né, tem muito
problema, tem muita coisa, né, que ta acontecendo, que a gente pode, que a gente precisa atuar. Entdo
a gente vai dosando isso bastante e ai vai isso, né, desse entendimento. Sera que é 0 momento agora ou
ndo? Entdo a gente fica fazendo essa esse estudo interno mesmo.

[00:32:32]

E ai quem também traz muito essa visdo estratégica, né, pra alinhar as &reas em relacdo a isso é a
Luciana mesmo, né, que também também, conversando aqui comigo, com a Fabi, com a Evelyn, né, a
gente vai sempre coordenando isso e falando, ndo, entdo agora vamos fazer uma campanhona com
tudo, vamos jogar, né, assim, pra todo mundo e tal, ou ndo, agora, perai, isso aqui é mais, né, vamos
fazer mais certeiro, vamos fazer diferente, tudo, ndo vamos nem postar nada em rede social, vamos s
fazer uma estratégia diferente, entdo tem tudo isso.

[00:33:01]

E acho que vai muito também nessa onda ai do tiro de canhdo, né, de mobilizar a sociedade, a questdo
da assessoria de imprensa, né, né, de pautar realmente ali, de fazer um release pra jornalistas, de
chamar, a gente sempre tem jornalistas nos nossos eventos, né, entendendo, inclusive, que passa por
uma educacdo deles, né, pra pautar o tema da forma correta nas matérias, né, nas midias e tudo, mas
também tentando eles sempre colocar temas, né, entendendo, ai, hdo, vamos agora acionar uma
Claudia Colucci da vida, porque a gente acha que esse problema aqui merece uma atencao especial, ta
acontecendo algo que ndo ta esta sendo falado, talvez ela tenha interesse, ou nao, vamos fazer uma
parceria |4 com a Natdlia, do Futuro da Saude, para a gente pensar em uma série de matérias, ou sair
algo na newsletter dela, ou a gente pensar em um evento em conjunto que possa trazer isso, enfim.

[00:33:55]

Entdo, também a gente vai essas trés areas, pensando muito juntas nisso. Mas talvez, um pouco mais
do advocacy demandar, do tipo, gente, esta acontecendo isso aqui, a gente precisa fazer algo, sabe? A
gente acaba sendo o chamariz ali de quais sdo os problemas que estdo rolando. E é claro, essas areas,
quando elas identificam também problemas, barreiras novas, coisas novas, elas trazem para a gente.
Mas a gente que fica ali de entender realmente qual que é o melhor direcionamento e ai trazer para
elas. O, a gente esta pensando em fazer isso e isso e isso. Faz sentido? N&o faz? Qual que é o timing?
O que vocés acham? Quem que a gente pode mobilizar ou ndo, sabe? E ai a gente vai fazendo isso
juntas.

[00:34:38]
Beatriz Moretti:E ai eu vou fazer uma pergunta ainda voltando, eu ja vou passar pra uma mais
extensa, eu acho, que vocé ja até citou assim, mas antes, eu queria ver com vocé, assim, da sua
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percepcao tem muitos lugares ja li bastante dentro do proprio portal da Oncoguia mas se vocé fosse
elencar, assim, as principais lacunas nessa questdo de politicas publicas e nesses desafios que vocé ja
citou, mas assim, tipo top 3, assim, sabe? Dessas lacunas pra pautar, as vezes, de ndo ter. O gue vocés
enfrentam, sabe? Tipo, falta de educacdo das pessoas, s0, tipo, falta de dinheiro, enfim. Esses
pequenos desafios, assim. T4. E... Dificil, né? Muita coisa.

Helena Esteves:Isso, t6 entendendo que vocé ta pensando muito em SUS, né?

[00:35:27]

Beatriz Moretti:E, porque o foco do meu trabalho, eu li bastante sobre privado também, mas o foco é
salide publica publica brasileira, entdo eu foco bastante no SUS, nas politicas publicas, porgue o
Advox pode ser usado nesses outros setores, como VOcé comentou, mas eu faco mais esse recorte
assim, no SUS mesmo.

Helena Esteves:Eu diria que um problema muito grande € a questdo da coordenacgéo do cuidado,
entdo o paciente que fica perdido, sabe, na rede, fica na fila meses e meses sem saber quando vai vai
ser chamado, quando é chamado depois ndo consegue agendar a consulta e tudo, entdo, o que eles, né,
a regulacdo é um ponto muito importante, mas eu acho que isso dentro do contexto ali dessa
coordenacéo do cuidado, entdo, da conversa da atengdo primaria com a atencéo especializada, isso
tudo a gente ainda tem muita dificuldade de fazer.

[00:36:20]

Entdo, acho que esse € um ponto muito importante, que a gente olha muito, o guia atua bastante,
sempre vao ter acles, né, em relacdo a isso, entdo Entdo, acho que esse € um ponto importante,
prioritario e grande, né, quando a gente pensa em gargalos na aten¢do oncoldgica. Um segundo ponto,
eu diria que € a dificuldade de acesso ao tratamento, que as coisas estdo interligadas, mas aqui talvez
mais uma perspectiva de vazios assistenciais, sabe? Sabe? Vocé ndo ter os melhores cirurgides em boa
parte dos centros de cuidado, né? Dos CACOMS, dos UNACOMS, de vocé ndo ter radioterapia em
boa parte do territorio nacional, de vocé ndo ter muitas das opcdes terapéuticas, né? A gente temai o
Meu SUS é diferente do seu, né? Que mostra que realmente os protocolos de quimioterapia, de
tratamento sistémico sdo muito defasados.

[00:37:17]

Entdo a gente tem boa parte das pessoas sendo atendida com protocolos que sdo sdo antigos, que usam
medicacdes velhas, que a gente podia estar dando coisa muito melhor para essas pessoas, inclusive
aumentando possibilidade de cura que a gente ndo esta conseguindo.

[00:37:31]

Ent&o, eu diria que isso desse ponto, dessa visdo ali de vazio assistencial € muito importante, e isso
passa por uma série de coisas, vai passar la desde Conitec, de incorpora ou ndo incorpora, PCDT que a
gente ndo tem, até de fato 14 no ponto o hospital conseguir, os hospitais conseguirem formar tumor
board, por exemplo, que é uma coisa que poucos hospitais a gente vé que tem feito no SUS e isso é
muito crucial pra vocé conseguir definir as melhores estratégias de tratamento com o paciente, né,
entdo enfim, um pouco disso tudo, né, entdo coordenacao do cuidado e ai coordenacéo acho que ta
muito ligada também com o desafio do diagndstico, né, essa passagem ali da atencao primaria pré-
especializada, ela tem essa esse degrau ai que a gente ndo conseguiu ainda subir, né, né, que é essa
coisa, o profissional que ndo é oncologista, ele precisa

[00:38:23]
pensar em cancer também, né, isso tem que estar muito coordenado mesmo, quem esté fora de um
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servico oncoldgico conseguir encaminhar o paciente para o servigo oncoldgico em tempo habil, né,
entdo, nessa perspectiva, pensando do ponto de vista de acesso a tratamento e desafio e vazio
assistencial, acho que também entra a questao de diagndstico, porque a gente tem poucos patologistas
no pais, a gente ndo tem mamaografo o suficiente, né, tanto que a gente ndo consegue bater meta de
mamografia, isso tudo vazio assistencial também acho que entra um pouco nessa parte ai de
diagndstico, t4? Nao tem PET, CT em boa parte dos hospitais pelo SUS, né, entdo, enfim, uma série de
questdes. E ai um terceiro desafio que eu diria realmente que a gente tem, ai, eu queria falar um
quarto.

Beatriz Moretti:Pode falar, ndo, pode falar, a gente tem tempo, ta, tudo bem.

[00:39:13]
Helena Esteves:

N&o, é que eu acho que isso, né, financiamento vai sempre passar por isso, né, né, e ndo tem, ninguém
consegue fazer nada sem dinheiro, entdo ndo adianta. O Brasil investe pouco em saude, investe pouco
da parte publica, né, a gente ndo tem um nivel de investimento em salde suficiente para os problemas
de salde publica que a gente tem, entdo a gente precisa aumentar, piso minimo da salide néo é
suficiente, a gente precisa priorizar a salde, isso salide como um todo, e ai, claro, oncologia vem junto,
né, entdo todos esses pontos que a gente esta falando aqui também demandam dinheiro, né, demanda
VOCE conseguir conseguir priorizar. Entdo, acho que financiamento sempre também vai ser um guarda-
alvo importante. Mais um outro tema que eu queria falar, na verdade, que eu vejo que é pouco
discutido e com o que a gente tenta dar muita visibilidade para isso, que € a questdo da informagcéo.

[00:40:03]

Mas a informacao no sentido do dado. Tem poucos registros de qualidade no pais. Os nossos registros
hospitalares, né, os RHCs, eles ndo conversam entre si, eles sdo muito rudimentares, a gente tem uma
dificuldade de transcrever as informacdes do prontuario para o sistema de informacéo, a gente tem
dados fragilizados, né, apesar da gente ter muitas bases de dados, e ai comparando com alguns outros
paises a gente esta, assim, na frente, para o tamanho do SUS e para o potencial que a gente tem, a
gente esta muito atras.

[00:40:36]

Entdo, até de conhecer, né, se vocé pensar assim, pensando no que a incidéncia de cancer, né, aqueles
nameros que o Inca divulga a cada triénio, de qual que é a projecdo de novos casos para cada ano que
eles tém, tudo que a gente esta ai, com expectativa de 700 mil novos casos, essa incidéncia é um
calculo estimativo feito com base nesses registros nossos, dos registros de cancer de base
populacional, o RCBP. Para vocé ter uma nogdo, a gente tem 30, s6 30 cidades no pais que tem RCBP,
gue tem esses registros de base populacional.

[00:41:12]

inclusive municipios como S&o Paulo e Rio de Janeiro ndo tem, ou seja, imagina a distor¢do que é
quando vocé vai fazer essas estimativas quando vocé tem um municipio gigantesco, 0 maior municipio
da América Latina, fora dessa conta, a gente ndo sabe dizer entdo assim, a gente implementando um
RCBP no municipio de Séo Paulo, por exemplo pode ser que esse nimero de 700 mil ai, essa
estimativa, va pra 1 milhdo e 100 sabe? Entdo, eu acho que isso também é muito importante porque
esses dados € o que vai vai faltar todo o resto, né, a gente dimensionar bem a rede, a gente conseguir
entender o tamanho do problema, a gente conseguir direcionar financiamento, a gente conseguir
entender em que estagio que as pessoas estdo chegando do cancer, qual que é a melhor alternativa
terapéutica e tudo, tudo isso vocé tem que conhecer a sua populacao.
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[00:41:57]

Hoje a gente ndo sabe dizer no pais quantas pessoas vivem com cancer. Quantas pessoas vivem hoje
com cancer e estdo vivas? A gente ndo tem esse numero. A gente tem alguns estudos que fizeram
estimativas, mas de uma forma muito pontual, sabe, entdo acho que dado também é um ponto
importante e que € isso, aqui no Oncoguia a gente trabalha muito, traz essa bandeira inclusive a gente
fala, um dos nossos pilares é que a gente € uma ONG data driven, entdo passando realmente por isso e
entendendo que esse é um ponto muito prioritario, inclusive as nossas iniciativas de ter o radar do
cancer que é um site ali gque a gente coloca a informacao, o que esta disponivel nesses registros de uma
forma mais facil a gente tem um atlas dos centros de cuidados do cancer tudo isso, sdo iniciativas
realmente pra tentar traduzir esse dado e mostrar pras pessoas 0 quanto isso é importante, sabe?

[00:42:45]
Mas ainda engatinhando, assim, a gente ainda tem muito o que melhorar e avangar como sistema de
salde pra isso, sabe?

Beatriz Moretti: Sim, 100%.

Ai eu vou pra minha Gltima pergunta, que ai da o tempo certinho, eu acho, que é vocé comentou, ne,
sobre alguns exemplos de projetos, falou sobre 0 PNPCC e a questdo da obesidade, enfim, e ai eu
gueria perguntar se vocé se essa é uma campanha que meio gue ndo acabou eu sei que ndo acabou,
porque ainda tem muita coisa pra falar mas se ela ja teve ja meio que esse break point, assim, né
porque ela foi aprovada, enfim se ela foi uma campanha de advocacy, eu acho que foi né, porgue ta no
site nessa parte de advocacy e tal e eu queria entender, tipo, se vocé pudesse me descrever mais ou
menos como ela comegou tem alguns registros, mas eu queria, sabe, ver um pouco dessa linha do
tempo e qual que foi o impacto, assim assim, vocé ja tem um impacto, assim, mais imediato?

[00:43:41]

Como vocés medem a efetividade de uma campanha de advocacy como essa? E é, tipo, essa a grande
pergunta, assim, pra finalizar.. D4 a PNPCC, né, se a gente... E, assim, na minha concepgao, eu sinto
gue ela meio que chegou num ponto que era um pouco do que vocés esperavam, né, de, tipo, ter a
politica e tal, porque desde 2021, né, que ta nisso de fazer a nova politica, enfim...

Helena Esteves:E, e que bom que vocé conseguiu navegar ali no nosso site e ver um pouquinho disso,
mas é esse 0 objetivo, entdo foi com certeza. Mas assim, esse ndo era um projeto de advocacy no
sentido de o nosso objetivo l& no final era isso daqui, esse politico que esta hoje, ndo era
necessariamente isso.

[00:44:28]

Em advocacy, acho que a gente tem que estar de alguma forma muito maleavel com as coisas que vao
acontecendo, né, entdo vocé tem que ir ajustando realmente ao longo da rota, né, entéo, foi um pouco
do que a gente foi fazendo.

[00:44:39]

Mas, assim, la em 2021, foi aprovada, se eu ndo me engano foi em 2021, foi aprovada a politica
nacional do cancer infantil, na verdade, que é uma outra politica, que teve um PL também, toda uma
discussao e tal, foi até uma aprovagdo répida, e isso deu um start na gente de, cara, realmente, né,
fizeram uma politica fresquinha, nova, com conceitos modernos, para o cancer infantil, mas para o
cancer em geral a gente ndo tem, a gente tem s6 uma politica mais antiga, a Gltima que a gente tinha
era uma portaria de 2014, entdo assim, 10 anos ja de outra cabeca mesmo, e com um modelo que a
gente ja estava incomodado, que a gente ja vinha reclamando, falando de, olha, ndo é o melhor
modelo, a gente precisa mudar isso e tal.
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[00:45:29]

E ai veio essa historia, essa ideia de, entdo vamos escrever, se 0 Oncoguia fosse fosse escrever a
Politica Nacional do Céancer hoje, como que ela seria? E ai a gente fez esse exercicio, que € aquela
proposta nossa, né, por uma oncologia mais atual e justa, que é o que esta |4 no site e tal. 1sso a gente
fez num momento em que foi surgindo no debate publico muitas pessoas falando sobre precisamos de
uma nova politica. Tanto a gente trouxe isso, mas outras organiza¢des também, sabe? Foi gerando ali
uma coisa, né, esse burburinho, realmente, todo mundo foi amadurecendo esse entendimento de que,
cara, essa politica, esse texto aqui ta velho, esse texto aqui ndo abarca mais o que a gente precisa,
entdo a gente precisa atualizar ele. E isso convencionou, convencionou, ndo, convencionalmente, foi,
aconteceu junto, da época que tava funcionando na Camara dos Deputados, a Comissao Especial de
Combate ao Cancer.

[00:46:30]

.ir ali, né, com a presidéncia do Wellington Prado, a relatoria da Silvia Cristina, o ano de 2020, entre
2021 e 2022, eles fizeram uma série de audiéncias publicas, e uma série assim mesmo, assim, mais de
30 audiéncias, t4, foi muito exatamente pra fazer esse exercicio de entender toda essa complexidade da
oncologia, todos esses pontos e 0 que que podia ser feito. O relatério, toda a comissao especial, ndo sei
0 quanto que vocé acompanha o Congresso Nacional, né, conhece de regimento, mas toda comissao
especial, que vocé tem as temporarias e as permanentes. As permanentes sdo aquelas, né, CCJ e tal,
que funcionam sempre. As especiais, elas comegcam com inicio, meio e fim. Entéo, elas sdo criadas
com uma composi¢éo especifica e elas precisam ter um relatério final, ter um produto final.

[00:47:19]

E ai, a Silvia Cristina, na época, como relatora e responsavel por fazer esse relatério final, em ultima
instancia, ela falou, entdo vamos fazer desse relatorio final uma politica nova vamos escrever a politica
gue a gente quer com base em todo esse trabalho que a comissdo vinha fazendo das audiéncias
publicas e tudo claro, a gente apresentou esse nosso texto pra ela, como contribuicdo varias outras
organizagdes também varios grupos medicos, sociedades a industria farmacéutica também estava
super presente e tal, entdo foi uma constru¢do muito coletiva, sabe ndo posso te dizer que foi assim
Né&o, era um projetinho do Oncoguia, que era que tinha essa meta e tal, ndo sei 0 que, e alcangamos.
N&o era necessariamente isso, mas fazia parte, sim, também das nossas estratégias. Ai, no final, entéo,
de 2022, foi apresentado esse relatério da comissdo com o PL, que hoje em dia foi aprovado, depois
virou essa lei.

[00:48:15]

O projeto de lei, naguele momento, a Silvia Cristina ndo apresentou o projeto antes da finalizag¢do da
comissdo. Entdo, o texto veio e ele foi apresentado ele virou um projeto de lei sem a gente conhecer
esse texto entdo naturalmente demandou ali a gente tinha comentarios e melhorias no texto para propor
ndo sb a gente como outras organizagdes também entdo ainda teve um processo ali no inicio de lapidar
aquele texto, de melhorar realmente o que a gente achava que tinha e ai foi um processo o ano de 2023
que foi 0 ano de discusséo de fato desse projeto, que ele foi aprovado em tempo recorde, né, entre
apresentado em dezembro de 22 e aprovado como lei em dezembro de 23, né, super fora da curva,
assim.

[00:49:04]

E ai, nesse ano de 23, entdo a gente, inclusive, se juntou, ele foi um movimento muito, que a gente
liderou junto da Abrale, da FEMAM e do IVOC, né, o Vencer o Cancer, pra algumas mudangas que a
gente tava vendo que eram necessarias naquele texto. Entdo, por exemplo, o texto original do projeto,
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falava que todas as compras de todas as medicacdes oncoldgicas que fossem incorporadas deveriam
ser feitas de forma centralizada.

[00:49:29]

N&o era um entendimento que a gente tinha, a gente, né, poxa, ndo, perai, tem coisa que faz sentido ser
centralizada, mas tem coisa que ndo, ndo vamos inviabilizar isso porque ta escrito em lei, né, entdo, de
tornar esse texto ali também olhando, trazendo um pouco mais pra isso, né, o texto falava algumas
coisas de que todo cancer é prevenivel, e ndo é bem assim, né, nem todo cancer, vocé tem questao
genética, vocé tem outros fatores, entéo a gente foi também lapidando um pouco ali o texto a gente
chegou a apresentar emendas, né, junto de deputados parceiros, a gente fez um trabalho ali com a
Silvia Cristina, a gente fez um trabalho muito também com a CGCAM gue nha época, com o Fernando
Maia, né, que tava ali a frente, ele também, a gente tentou e fez esse didlogo ali entre a Silvia e 0s
deputados

[00:50:13]

gue estavam a frente disso, com a CGCAM, com o Ministério da Saude pro Ministério também trazer
a percepcdo deles de, ndo, isso aqui da pra colocar em pratica de fato, esse aqui ja esta mais dificil de
trazer um pouco disso entdo foi isso, foi muita coisa que a gente estava muito envolvida de fato nessa
lideranga, mas l& no inicio a gente estava falando que a advocacia vocé ndo consegue fazer sozinho é
algo para ser feito coletivamente e esse foi 0 caso também entéo ai eventualmente a lei foi aprovada
com as sugestdes que a gente fez se eu ndo me engano, todas as sugestoes todas as emendas que a
gente apresentou foram aprovadas, incorporaram o texto de fato, isso na Camara ainda depois foi no
Senado, foi aprovado no Senado sem alteracéo e ai foi, né, veio o texto da lei foi promulgado e tudo.

[00:51:00]

Ai agora a gente tem essa segunda etapa toda ai do projeto que é tirar a lei do papel né, entdo teve os
180 primeiros dias ali de implementacdo, né, ou vacacholeges que a gente chama que é o tempo que de
fato tem pra colocar aquilo em prética, esse tempo ja passou hoje, vocé exauriu, a gente ainda ndo viu
isso acontecendo na préatica, entdo a gente esta agora nesse, talvez, segundo projeto ou projeto, ndo é, a
politica fase 2 é de fato de, ok a gente tem um texto super legal, um monte de gente trabalhando em
cima, massa mas e agora? O que a gente faz? A gente precisa tirar isso do papel, né, entdo ainda
também com uma atuacdo super forte e cobrando muito, tentando trabalhar muito junto do Ministério
da Saude, do CONAS, do CONASEMS, para que isso de fato fato saia do papel e seja implementado.

[00:51:47]

Beatriz Moretti: E ai uma ddvida minha, assim, especifica, depois que eu li bastante. Essa é
realmente a principal politica, assim, que vai, acho que talvez, elevar, assim, os direitos dos pacientes
nesse ambito? Ou vocé acha que, tipo, é s6 o0 conjunto mesmo?

Porque eu entendo que ela é bem robusta, porque ela sofreu essa atualizacéo, né, entdo ela considera
mais pessoas agora, mais casos, né, desafios, assim, que antes ndo eram considerados, entdo eu queria
entender com vocé, tipo, essa é a principal, sabe, essa é que eleva mesmo, sai de um ponto e vai pra
outro, no mundo ideal, né, quando ela for de fato implementada, ou vocé acha que ainda tem coisas
ainda a serem feitas, sabe?

[00:52:32]

Helena Esteves:Ah, ndo, tem coisas a serem feitas com certeza, até porque, assim, essa politica, ela
bebeu muito do que a gente tinha da portaria la de 2014, né, trouxe isso acima de lei, mas ela nao
mudou muito as diretrizes que a gente ja tinha, né, ela manteve muita coisa do que ja existia enquanto,
né, politica de controle do cancer, e colocou isso com um patamar de lei agora. Claro que a gente tem
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inovacdes, né, entdo a gente tem um programa de navegacao de pacientes, que ainda ndo acontece na
prética, a gente tem um mega sistema de dados ali também de informac&o que a gente ainda ndo tem
ali também na pratica, tem algumas coisas ali que a gente ainda precisa trabalhar muito fortemente pra
que aconteca. Eu acho que essa politica, ela tem as diretrizes, o norte, sabe?

[00:53:20]

Agora, pra que tudo aquilo ali de fato aconteca, a gente tem muito trabalho que fazer, principalmente
no nivel infralegal. Entdo, ok, eu ndo acho que a gente precise de uma nova lei agora pra mudar as
coisas. A lei ta 14, ok, ndo vamos mexer mais em lei. Vamos trabalhar trabalhar tudo que vem embaixo
dela, entendeu? Entdo, toda essa parte de coordenacao do cuidado, de desafios assistenciais e tudo que
a gente estava conversando, vem disso, ndo adianta vocé ter a lei sozinha, né? Ela sozinha ndo vai
fazer nada, ndo vai mudar nada.

[00:53:49]

Entdo, a gente tem, eu acho que agora € a parte mais dificil, na verdade, do trabalho, de conseguir
entender o que que a gente precisa de forma transversal para que essa lei seja aterrissada e ela seja
implementada no sistema sistema de saude, isso vai passar pelas portarias ai, né, que o Ministério da
Salde estd prometendo, ainda néo soltou, isso vai passar por outras coisas também, por exemplo,
guando a gente esta falando de dados, né, a gente precisa, isso € uma demanda antiga de toda a
comunidade de registro do cancer, que é uma politica, um programa, enfim, uma portaria, que vai
regulamentar o registro de cancer de base populacional, ele ndo esta escrito em lugar nenhum, ndo
existe uma portaria que fala o que é, quais sdo as diretrizes, como ele é implementavel, tudo. Isso é
uma demanda, por exemplo, que precisa ser feita, entendeu?

[00:54:34]

Que ndo necessariamente esta dentro da politica, mas pode estar dentro desse guarda-chuva dela, sabe?
Entdo, acho que ainda tem muita coisa pra fazer, e isso talvez mais do que nunca a gente tem coisa pra
fazer agora, mas acho que a necessidade, a nivel de lei diminuiu. Agora a gente precisa fazer esse
trabalho secundéario de desdobrar tudo isso. Talvez, sei l4, ano que vem, daqui dois anos, daqui cinco
anos, a gente fale, putz, ndo, essa palavra aqui ta ruim, vamos ter que mudar e tal.

[00:55:01]
mas eu acho que agora a gente ganha um tempo um respiro de pensar em novos leis para pensar agora
nessa outra parte que é mais complexa e demanda mais trabalho mesmo, sabe, de todo mundo

Beatriz Moretti: Perfeito Ai, nossa, € assim vai surgindo outras perguntas eu tentei dar uma
priorizada aqui nas que marcavam mais 0s temas mas eu queria muito, muito, muito te agradecer
Helena Esteves:, foi super positivo eu confesso depois eu vou ler transcrevendo, enfim tudo bem se eu
te mandar talvez algumas perguntas pelo WhatsApp, assim, ai fica até mais facil pra vocé, vocé
responde por &udio ou pelo e-mail, enfim, mas sé caso eu tenha alguma divida de termo também
enfim, e queria muito te agradecer de verdade, sério, foi super incrivel saber como que funciona assim,
ai dentro, e vai super me ajudar a pensar nesses caminhos entre comunicacao e advocacy, como que ta
sendo

[00:55:56]
feito hoje em dia, quais s@o as oportunidades que podem ser feitas, enfim Enfim, muito, muito
obrigada.
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Helena Esteves: Imagina, eu que agradeco. Foi super bom conversar. E sempre legal levar 0 nosso
trabalho mais longe. Me escreve, sim. Nao vou prometer que eu vou responder tdo rapido. Vocé viu ali
gue ndo era mais tudo certo. Amanhg, inclusive, vou viajar, entdo vou ficar uns dias mais dificeis, mas
me escreve assim que eu conseguir eu te respondo e vou tirando outras duvidas ai. Mas super bom. E
gue bom ver que esta sendo feito um trabalho tdo bacana ai sobre a nossa ONG aqui, a nossa
Oncoguia.

Beatriz Moretti:Ai, sério, parabéns pelo trabalho. trabalho sei que néo é facil e sei que também tipo
ndo é tanta gente assim né tipo organizagdes do terceiro setor ndo tem tanto tantas pessoas assim e
mesmo assim vocés fazem acontecer entdo parabéns mesmo assim desejo que vocés continuem
fazendo esse trabalho incrivel estarei observando assim curtindo sempre que eu acho que € sensacional
assim o trabalho que vocés fazem e é isso eu quando eu terminar meu trabalho assim o envio para vocé
também precisa depois para saber também como como ficou. E é isso, muito obrigada, viu?

Helena Esteves:Imagina, eu que agradeco, Beatriz Moretti:. Boa sorte ai, viu?
Beatriz Moretti:Obrigada, viu, Helena Esteves:?

Helena Esteves:Obrigada. Tchau, tchau.
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APENDICE C - TRANSCRICAO ENTREVISTA FABIANA TORESAN

[00:00:00]

Beatriz Moretti: Obrigada por vocé participar. Como eu te disse, eu comentei no WhatsApp, mas so
dando uma breve contextualizada, eu trabalho na Rocha, sou analista de comunicacao interna, foi
assim que eu descobri a existéncia da Oncoguia, porque eu trabalho 14, antes eu era estagiaria de
eventos, e ai eu fui acompanhando, né, a gente tem uma relagéo proxima, enfim, e ai eu faco relacoes
publicas na USP.

[00:00:24]

e ai esse ano eu estou fazendo o meu TCC e ai quando eu fui escolher o meu tema eu fiquei pensando
em coisas que eu gostava e eu sempre admirei eu admiro muito o campo da saide e eu acho que a
comunicacao impacta muito e ai eu correlacionei com outro tema que eu gostei muito quando eu vi na
faculdade e quando eu observo, eu vejo que é o0 advocacy, entdo por isso que 0 meu tema é como a
comunicacao e o advocacy podem contribuir no setor da Saude Publica Brasileira e ai € um estudo de
casos sobre a oncoguia. Legal. Eu t6 estudando as campanhas que vocés fazem com base no que eu t6
encontrando na internet e com base nessas entrevistas que eu vou fazer. Ent&o, eu fiz com a Helena na
terca-feira e ai agora eu vou fazer com vocé.

[00:01:10]

Beatriz Moretti: Entdo, é um pouco disso, assim, essa contextualiza¢do e € um momento bem leve,
ta4? Eu vou fazer s6 algumas perguntas e é pra realmente saber a sua experiéncia como profissional de
comunicagao, um pouco de como funciona a atuacao, enfim. Entéo, eu acho que a primeira pergunta,
assim, no geral, é o que vocé entende por comunicagao e qual que é o papel dessa comunicagao dentro
da Oncoguia, sabe? Como que funciona?

Fabiana Toresan: Entdo, é assim, né? A comunicacdo dentro da Oncoguia é uma area muito
estratégica, né? Eu acho que, de um modo geral, em toda...

[00:01:44]

Em todo esse nicho, vamos dizer assim, da salde, salde é area de comunicacdo ela é uma area
estratégica né engracado que eu tava ontem numa audiéncia publica é falando sobre cancer de mama e
uma das pessoas uma das integrantes da mesa ela foi exatamente isso assim gente nés n6s estamos
aqui como profissionais da &rea da salde mas t4 esté faltando profissionais da &rea de comunicagao
aqui. Tem uma mesa aqui com médico, oncologista, enfermeiro, psicélogo, psicocologista, mas esta
faltando pessoas profissionais da area de comunicagdo. Entéo, acho que isso reflete exatamente essa
questdo de que uma &rea de comunicagdo, principalmente no setor da salde, e ai, falando
especificamente do oncoguia, é uma area estratégica. Entdo, a gente esta envolvido em todas as a¢oes
que a ONG, que a organizacao social faz. Entéo, desde uma relagdo com o stakeholder, que é o
patrocinador, com o paciente, com os voluntarios, com o publico, sociedade em geral.

[00:02:59]

Entdo, eu entendo a area de comunica¢do ndo como uma area de demanda, porque tem muitos lugares
que a &rea de comunicagdo mas era demandada, né? Ah, faz isso para mim, escreve esse texto, cria
esse layout, faz um post. N&o da. A gente, na verdade, a gente tem que estar inserido dentro da
estratégia, desde o comeco, desde quando existe algum projeto, alguma campanha que a gente vai
realizar, a gente tem que estar inserido dentro dela, assim, de cabeca, sabe? Mergulhar. Entdo, comego
dizendo para vocé que eu acho que € por ai.
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Beatriz Moretti:Nossa, perfeito. E vocé acha, assim, levando um pouco pro... Eu ja entendi que essa é
a sua visdo, assim, eu acho que é assim que vocés operam, mas em relacéo as outras areas do
Oncoguia, vocé acha que eles tém essa percepcao também ou vocés ainda se sentem, as vezes, em
alguns momentos, nesse papel, assim, meio demandado, sabe?

N&o sendo considerado nesses momentos iniciais pra que a gente garanta, tipo, que tudo seja bem
estratégico. Como que voceé sente, assim?

Fabiana Toresan: Eu acho que é um processo, eu acho que a gente aqui tem o papel de explicar isso,
porque muitas vezes as proprias areas da propria instituicao as vezes ndo sabem, entdo a gente tem
esse papel de dizer, olha, a gente precisa participar da estratégia, por isso, por isso, por isso, explicar
toda essa relacdo, como a gente esta falando, por exemplo, de advocacia, Essa divulgacéo é uma area
gue sabe que a area de comunicagdo é uma area estratégica. Talvez dentro do Oncoguia uma érea de
comunicacado interna ndo entenda muito isso, sabe? O pessoal de gente e gestdo pode achar que a gente
é mais demanda, mas mesmo assim a gente é uma area estratégica.

[00:04:47]

A outra area da gente que é a de multicanal, que é a parte que atende o paciente, também enxerga a
gente como uma area estratégica. Entdo eu acho que também tem muito a ver com a relacéo, assim,
assim, do que é mais proximo e do que nao é tdo proximo assim. Mas, eu acho que é uma mistura. Eu
acho que tem areas que vem a comunicacdo como area estratégica, outras ndo. E ai, essas que nao
vém, eu acho que a gente tem a obrigacdo de ensinar, né? De referendar e dizer que a gente, sim, é
uma area que merece estar presente dentro da estratégia da propria outra area para poder ajudar, né, e
vocé pde a ferramenta certa.

Beatriz Moretti: Sim, 100%. E ai, entrando um pouco assim dentro, mas assim, em atuagdo mesmo,
vocé consegue falar mais ou menos o que vocés fazem no geral, assim, sabe?

[00:05:44]
Tipo, de atuacdo mesmo, sO para eu ter esses dados, assim.

Fabiana Toresan: Ta. Entdo, o Oncoguia, ele ¢ uma ONG, né, que ela tem esse lado de apoiar,
informar e defender o paciente, né? Entdo, a area de comunicagao é extensa. Entdo, assim, dentro do
Oncoguia, a gente cuida de comunicagdo interna, cuida de evento, cuida de todo o conteudo, seja para
o portal e para as redes sociais, para a campanha, para material de apoio. Entdo, toda essa parte esta
dentro da &rea de comunicacdo. E todos os projetos que 0 Oncoguia trabalha sempre perpassa pela area
de comunicacdo. Entdo, a nossa atuacdo, na verdade, ela é, vamos dizer assim, ela é flat, sabe? Ela esta
em todas as areas, né? E ai a gente vai... Claro que depende, tem um termémetro ai, né? Umas mais,
outras menos.

[00:06:42]

Mas toda essa parte de comunicacao, de texto, de conteudo, de logo, de olhar, de identidade visual, de
COMO que eu vou me portar, de como que eu posso falar no porta-voz, nos eventos e tudo mais é tudo
responsabilidade da area de comunicacdo maravilha o nosso check ali

Beatriz Moretti:e ai pensando um pouco mais especifico, que vocé ja até comentou um pouco do
advocacy, como que funciona essa relacéo, assim, nos projetos que vocés tocam juntas como que
funciona isso, sabe vocés tem uma parte que dedica a atuacéo de vocés € mais quando entra mesmo na
parte mais de comunicacdo em si, que é, tipo, mobilizacdo, educacdo e afins, ou tem um pouco mais,
assim, como é que funciona essa relagdo dessas duas areas?
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[00:07:33]

Fabiana Toresan: Na verdade, tem uma cabeca pensante de advocacy, que tem toda uma estrutura,
um cronograma, uma agenda de influéncia, de incidéncia, de correr atras dos direitos e tudo mais,
politicas publicas e tudo mais, que é dividida com a area de comunicacéo exatamente para dizer isso
aqui é o que a gente vai fazer isso é 0 que a gente tem de objetivo e como que a gente divulga tudo
isso com a area de divulgacdo a gente trabalha muito em parceria esta muito proximo, estd muito perto
entdo € uma area que realmente ndo enxerga a gente como uma area demandada, sabe?

[00:08:12]

a gente esta ali muito segurando na mao e falando olha, essa ferramenta que vocé vai usar esse tipo de
comunicacao que vocé vai fazer fazer, aqui é um folheto, um white paper que eu vou entregar, aqui eu
t0 fazendo mais uma agdo de militancia, vamos dizer assim, de advocacy mesmo, entdo eu vou vestir
uma camisa, eu vou criar um post para as redes sociais, qual rede social que eu vou postar, vou postar
no Instagram, ndo sei, vamos postar no LinkedIn, vamos postar nos dois, entdo a gente tem um
trabalho muito préximo de é uma area que considera a comunicacao estratégica uma area que a area de
comunicacdo estd muito grudadinha com eles 1a exatamente para dizer qual € o tipo de comunicacéo
que a gente vai usar para determinado assunto que vai ser falado ou acdo que vai ser feita até te pedir
para por

[00:09:10]
exemplo agora em outubro rosa acender um monumento deixar um monumento de cor de rosa |4 em
Brasilia Maravilha. A gente esta inserido em tudo isso, sabe?

Beatriz Moretti:Maravilha. Ai, pensando um pouco mais no cendrio da saude publica brasileira, que a
gente sabe que tem muitos desafios, como é que a comunicagdo dentro do Oncoguia se posiciona nesse
sentido? E bem nesse viés s6 educagio ou as campanhas também buscam mobilizar? Quais sio as
estratégias que vocés utilizam? Pensando nesse cenario, que é um cenario bem desafiador, E um
cenario complexo, né? Porque vocés falam muito sobre politicas publicas, como vocés aproximam do
paciente, que as vezes ndo sabe muito ali. Eu sei que tem bastante esse papel, né? A ONG em si.
Como que a comunicacdo anda nisso?

Fabiana Toresan: O Oncoguia, ele tem esse lado de ouvir o paciente, né? Entdo, como a gente tem ali
um canal de comunicacéo, que a gente chama de multicanal, né?

[00:10:10]

Mas que é um canal onde a pessoa pode ligar, onde ela pode mandar o WhatsApp, ela pode mandar o
e-mail, entdo vocé tem ali uma relagéo de conversa, e € uma conversa muito personalizada, entdo da
Lean saem historias, e ndo so histdrias, mas também questdes para serem resolvidas. Entdo, a Lu até
fala que o Oncoguia, ele informa, ele apoia, ele defende, entdo tem um lado que ele acolhe, mas tem
um lado que ele é meio indignado com tudo, a persona do Oncoguia é mais ou menos assim, uma
pessoa que acolhe, que é a hora que voceé precisa pegar no colo, abracar, mas que também levanta a
bandeira e fala, olha, estou indignada com tudo que esta acontecendo. Ent&o, eu acho que pensando
nisso, a gente € uma comunicacao, uma ONG que comunica educando, formando pacientes porta-
vozes, que a gente chama de par |4, mas que também tem esse lado de acolhimento, de abracar.

[00:11:12]
Entdo, tem todo esse viés, pensando nesse universo, como vocé falou, da satde, do modo geral, e todas
as especificidades que ela tem, todos os desafios também que ela tem, tem esse lado.
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[00:11:24]

Primeiro, um lado de entender todas as dificuldades, e ai dizer, olha, essas dificuldades estéo ai, a
gente precisa resolver essas dificuldades, e ai, obviamente, a gente ta falando de advocacy e area de
comunicacdo ela é muito punch nesse sentido assim, sabe, inconformado e um outro lado de
acolhimento, entdo tem esse lado de educar, o outro lado de brigar, entre muitas aspas, mas de ser
inconformado e esse lado de acolher entdo, vocé percebe que sdo varias nuances e ai, eu nem sei como
que eu posso falar isso pra vocé assim, Beatriz, porque é € tdo especifico, mas eu tenho um viés muito
inconformado, um viés de educacdo, de formacao, de empoderamento, de dizer que eu sou porta-voz,
entdo eu posso falar sobre, e ai eu pergunto também, eu tenho esse questionamento, e um outro lado
gue, ndo, vocé ndo estd sozinho em tudo isso, vocé pode contar com a gente aqui.

[00:12:29]
Entdo, assim, é uma coxa de retalho que vocé vai... Costurando ali, né? Costurando.

Beatriz Moretti:Sim, 100%. E ai, ainda sobre essa parte mais da salde, e ai eu vou recortar aqui mais
0 SUS, porque o meu tema é mais focado em satde publica. Como que funciona para vocés, assim,
conseguir dados? Eu sei que tem alguns gaps, alguns gargalos. vocés baseiam as campanhas muito no
cenario gue tem na internet, é muito dificil ou vocés vao por outros caminhos como que funciona isso?

[00:13:07]

Fabiana Toresan:Muito do que vem pelo préprio multicanal, porque ali é um termémetro do que esta
acontecendo e as necessidades que as pessoas trazem ali, entdo por exemplo, vamos falar de SUS aqui
entdo a gente esta falando de atendimento, de fila, fila de espera de remédios, 0 que ndo esta no rol da
NS, entdo vocé quando vocé recebe essas informacdes por meio do nosso do préprio 0800, dali vocé
consegue puxar assuntos que sdo mais relevantes e que vocé fala esta acontecendo alguma coisa aqui,
vamos olhar para isso com um olhar mais dedicado vamos fazer uma campanha para levantar uma
bandeira outra questdo que eu também acho que é importante sdo as pesquisas que o préprio Oncoguia
faz, entdo assim vocé consegue por meio das pesquisas ter informag6es essas animag6es para poder se
basear em campanha e no proprio de boca assim né do que o que eu

[00:14:00]

vou falar sobre 0 né o que o que que ta errado aqui né 0s eventos corporativos que vao com guia faz os
workshops seminarios os foruns também na onde vem discussdes muito muito muito importantes a
gente ta falando de profissionais né de equipamento pdblico mas a gente também ta falando dos
profissionais que estdo dentro desses equipamentos e também tem esse olhar de como é que funciona
volto a falar o exemplo é tudo, a gente estava numa audiéncia publica para falar sobre a fila de espera,
gue a gente tem uma lei existe uma lei, principalmente na cidade de Sao Paulo, mas que nédo é
cumprida entdo assim, o que adianta voceé ter a lei, se 0 paciente ndo é beneficiado da lei, a fila de
espera continua e ele nem sabe aonde ele esta nessa fila de espera. Como é que vocé sabe iss0?

[00:14:52]

Pela resposta do proprio paciente. Ele liga falando, olha, eu estou numa fila de espera que eu nem sei
qual é a fila de espera que eu estou. Sabe? Olha, o plano de satde ndo esta cobrindo o remédio que
estd ok 14 no rol da ANS. Essas informacg0es, a gente se baseia nelas para poder, entéo, criar
campanhas. Sim. Falar também sobre tipos de cancer mais incidentes, sobre prevencao. Eu sei que
oncoguia ndo é muito prevencdo, né? Oncoguia ja é paciente com cancer, mas de qualquer forma, a
gente também fala sobre os sinais e sintomas, a gente também fala sobre o tratamento. Isso também é
medido pela visita no portal, né? Entdo, assim, vocé sabe mais ou menos assim. E engragado isso, mas
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tem péginas que as vezes sdo mais visitadas. A maioria das paginas séo sinais e sintomas. Entéo, por
meio disso, a gente vai construindo o nosso planejamento de comunicagéo.

[00:15:49]

Beatriz Moretti:Perfeito. Nossa, maravilha. Ai, eu queria trazer um pouco, assim, pro advocacy,
pensando gue enquanto eu tava lendo, né, porque eu vou fazer esse caracracha, né, tipo, a teoria versus
a prética. E enquanto a gente 1€, a pratica de advocacy em alguns lugares, eles olham muito pra
comunicacao desse lado, mas demanda, que &, tipo, € muito mais num olhar ferramenta, né, Tipo, a
comunicacdo vai divulgar a causa e acabou. E outros lugares tém essa advOgacia para que a
comunicacao seja essa visdo mais estratégica. E ai eu queria entender com vocé se nas campanhas, tal,
como que isso funciona? Tipo assim, mas se vocé tem algum exemplo para me dar, sabe? De algum
projeto recente. Quando eu falei com a Helena, a gente falou um pouco sobre a politica nacional de
prevencéo e controle que foi recentemente aprovada. VVocés tiveram um papel muito importante.

[00:16:44]
N&o sei se vocé ja estava, porque eu sei que vocé é recente também, né? Nao é? Esta ha um ano, né?
Mais ou menos?

Fabiana Toresan: Ainda ndo fiz um ano. Ah, olha so6!

Beatriz Moretti:Mas eu ndo sei, mas pode ser outro exemplo também, t4? Eu s6 dei esse porque eu
falei com ela sobre isso.

Fabiana Toresan: Eu acho legal falar um pouco da campanha do pulméo, sabe? Porque assim, eu
acho que... E acho que eu vou trazer isso aqui, né? Porque tem um lado de advocacy dentro dessa
campanha, né?

[00:17:09]

a gente esta falando de um cancer que mais mata no mundo, é o0 quarto que mais mata no mundo, a
gente ndo fala sobre isso, o proprio poder publico ndo fala sobre isso, ai a gente vé todo um outro lado,
vamos questionar aqui, vamos ir mais profundo sobre isso, por que o cancer que mais mata e o que que
faz né como é que eu tenho cancer de pulmao seu tempo ndo posso ter cancer entdo assim o qué Por
que que eu tenho cancer de pulmé&o é s6 que eu tipo por causa da polui¢do por causa do tabaco por
conta de uma salde é exercicio fisico e ndo todos os todos toda uma questdo que vem por tras e que
ndo se fala sobre isso ndo é assim quando a gente fez essa campanha que eu acho acho que é legal
trazer esse case nessa

[00:18:06]
campanha, trazendo um personagem que a gente criou um personagem, ndo sei nem se vocé viu nas
redes sociais, se vocé ndo viu, va dar uma olhadinha I& no Instagram do Oncoguia.

[00:18:16]

A gente lancou, foi agora em agosto, que é o Agosto Branco, que exatamente o Advocacy fez isso,
levantou essa bandeira de, olha, vamos falar sobre o cancer de pulmao, e ai o proprio Oncoguia incidiu
nessa politica de, olha, Agosto Branco é o més do cancer de pulmao tem uma lei, acho que n&o saiu eu
ndo me recordo ndo sei se essa lei foi sancionada ou ndo mas tem alguma coisa a ver ai depois a gente
pode perguntar melhor pra Helena mas acho que ndo saiu ndo foi até o fim essa lei de cancer de
pulméo ndo sei direito, t4 ndo vou aqui entrar nesse viés, Beatriz porque eu posso estar falando alguma
coisa errada mas de qualquer forma a gente incidiu nessa questdo ai do agosto branco e tudo mais o
Oncoguia esta levantando essa bandeira junto com a area de advocacy é uma
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[00:19:06]

campanha potente a gente ndo fala sobre isso e ai a gente resolveu criar todo um storytelling que eu
acho sensacional por tras, com uma cara de um de um her6i o pulmao heréi invisivel ele é um
mascote, a gente criou esse mascote pra falar de um tema muito pesado acho que a gente teve esse
olhar de trazer uma coisa mais leve para um tema que ninguém fala sobre, ele é muito pesado e
principalmente dessa questdo de prevencdo porque quem fuma, provavelmente pode ter
principalmente as questdes do vape e tudo mais, entdo eu acho que essa campanha é exatamente isso, é
esse olhar estratégico de falar sobre um tema tema tdo perddo de um tema tdo importante que ta meio
que esquecido né sido ndo se fala sobre isso que é engragado né vocé fala assim a outubro Rosa cancer
de méo todo mundo ja sabe

[00:20:13]

né vai la se veste de rosa tal do do Pico Pink Washington que eles sdo né 0s monumentos cor-de-rosa
t4 tudo tudo certo, ndo tem nenhum problema sobre isso, né? Falar sobre isso. Mas vocé ja sabe. E o
pulm&o? Que é o quarto que mais mata no mundo. A gente fala sobre isso? Néo, ndo fala. Entéo, eu
acho que foi esse olhar advocacy, né? Desse tema gue ta escondido e que a gente resolveu, com o
olhar estratégico de comunicagao, juntar e criar uma campanha.

[00:20:48]

E a gente realmente criou uma campanha de redes sociais, a gente fez filme, a gente langcou no Férum
de Pulmao, Oncoguiai, a gente falou sobre o tema, a gente ndo sé fez a campanha, mas a gente falou
sobre o0 tema, a gente disse sobre a importancia do alcool do branco, a gente foi para a Paulista, a gente
levantou a bandeira, levou cartaz, parou as pessoas ha rua, falou sobre a importancia, entregou o
folheto. Entdo, acho que foi uma campanha muito bem feita, muito bem pensada, com subsidios
inimeros e informagdes importantes e mais do que isso € uma campanha que na minha opinido é uma
campanha que deveria estar ali no calendério, sabe?

[00:21:37]

Beatriz Moretti:Sim, super super pensando nessa campanha e assim, no mercado no geral e na teoria
que tem muito problema em relagdo a como as pessoas pessoas veem, né, que Voceé trouxe ja na
primeira pergunta, como as pessoas veem a comunicacao, e principalmente porque, as vezes, a gente
tem dificuldade de mostrar o nosso trabalho de forma, qual foi o impacto. E ai eu queria saber, como
gue vocés medem o impacto das agdes de comunicacdo, se Vocés tém, se vocés pegam, por exemplo, a
gente fez essa campanha aqui e isso incidiu em algum objetivo de advocacy, entdo esse é 0 impacto,
como que voceés fazem isso?

Fabiana Toresan: Eu acho que primeiro tem o lado gquantitativo, Que, obviamente, vocé tem que
medir. Primeiro, vocé tem que sempre ter uma meta. O que vocé quer com isso, né? A gente sempre
pensa nisso. O que eu quero com essa campanha?

[00:22:28]

Eu quero atingir qual € o publico? O que eu quero falar? Por que eu quero falar? Entdo, tudo isso vem
nessa narrativa que a gente conversou até agora. E ai, eu vou medir. Entao, primeiro, eu faco a
medigdo quantitativa de tudo isso. Entdo, quantas pessoas viram? Como a gente atingiu essa
populacdo? que tipo de material e ferramenta que a gente usou e até onde ela chegou. Entéo, como eu
falei para vocé, vamos para o exemplo. Eu fiz uma acdo na Paulista. Quantas pessoas foram atingidas
com isso? Quantas pessoas receberam efetivamente o folheto e leram o folheto? N&o é s6 eu dar o
folheto. Dar o folheto, ok, dei. 2 mil folhetos. Mas quem efetivamente leu? O que eu tive de retorno?
Qual foi o impacto de tudo isso?
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[00:23:16]

entdo assim, eu acho que essa analise ela é uma anélise mais qualitativa e ela € mais a longo prazo
entdo assim, para medir o resultado da campanha, a gente vai medir de forma quantitativa, eu vou
olhar os nimeros, qual foi 0 meu alcance qual foi a minha impressdo quantas pessoas visualizaram
guanto eu tive de retorno de tudo isso quem compartilhou, quem ndo compartilhou quais foram os
comentarios que a gente teve sobre quem vestiu a camisa, quem ndo vestiu a camisa tudo isso ok Ok, é
0 quantitativo. O qualitativo, eu acho que ele é uma coisa muito mais ampla, demora um pouco mais,
porque € o impacto na sociedade, isso a gente ndo vai ver agora, a curto prazo, obviamente voceé vai
ver isso a longo prazo, mas vocé precisa medir. Entdo, assim, a gente também pensa muito nisso.

[00:24:03]

O quanto essa campanha, por exemplo, que a gente fez do Hero, incidiu tanto em politica publica, que
criou audiéncia pablica para falar sobre, aconteceu. uma das agdes um dos retornos do impacto que a
gente teve foi a gente conseguiu uma audiéncia publica publica para falar sobre essa questdo do
pulmao inclusive levar o mascote la para que as pessoas entendessem realmente o objetivo de tudo
isso e € mais dificil de medir Beatriz eu digo para vocé ndo é uma coisa tao facil assim mas é olhar
para 0 mercado e ai ndo é comunicagdo né eu acho que ai é bem marketing mesmo, mercadologia
mesmo, é vocé conseguir olhar para o mercado, fazer essa analise de curto, médio e longo prazo, de o
quanto voceé esta com essas campanhas fazendo a mudanca na sociedade. Entéo, assim, vocé ndo vai
ver isso agora, vocé vai ver isso mais |& na frente.

[00:24:58]
Sim. Mas, obviamente, de alguma forma isso impactou.

[00:25:02]

E também isso é um desafio da area de comunicagéo, eu acho que, e principalmente da area de terceiro
setor talvez vocé que esteja na empresa privada seja mais facil mas por exemplo, pro terceiro setor
como que eu vou medir isso, qual que é o meu ROI, qual é o meu retorno até do préprio investimento
gue eu tive s6 que no nosso caso é investimento social é o ROI social, sabe esse ROI social a gente vai
conseguir medir, mas eu acho que é muito mais a média e longo prazo Quanto isso realmente esta
impactando a sociedade do modo geral Que é o que aconteceu com a campanha de outubro rosa Hoje
todo mundo sabe sobre cancer de mama Talvez ndo saiba todos os detalhes Mama inicial, mama
avancada, tipo de cancer Mas todo mundo sabe que Outubro rosa tem a ver com cancer de mama
Poxa,

[00:25:50]
eu com 40 anos preciso fazer minha mamografia Sim Eu acho que é por ai

Beatriz Moretti:Sim, nossa, super E vocé falando sobre isso da audiéncia publica publica eu fico me
perguntando e ai € uma reflexdo minha assim de que ndo sei se em todas as as institui¢des do terceiro
setor mais focada nisso em satide mas em especifico no alcool guia eu vejo muita similaridade tipo na
minha concepcéo de 0s objetivos de comunicagdo e advocacy porque advocacy e ai eu quero também
saber de vocé é quando eu li e quando eu falei agora com Helena tem muito o foco do advocacy, uma
pratica de advocacy ela s6 atinge a sua meta da sua existéncia quando ela incide em politicas publicas
porque € isso que esta l4 escrito do que é o advocacy e ai vendo por exemplo essa campanha que vocé
falou de comunicacdo que vocés estavam

[00:26:46]
trabalhando com advocacy mas vocés incidiram em algo relacionado a politica fazer uma audiéncia
publica que é um dos passos as vezes para uma criacdo de uma politica politica publica, entdo eu fico
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me perguntando que sdo areas que, 6bvio, tem objetivos, as vezes que sdo distintos, mas é meio que a
mesma coisa, sabe, no final, porque a comunicacéo dentro de uma ONG, ela tem que mobilizar de
alguma maneira, né, e eu acho que a unica forma de trazer mudangas sociais dentro da satde publica é
um pouco disso, assim, né, tipo, porque ta muito envolvida com o SUS, entdo tem que ter a mudanca
ali na politica pablica.

[00:27:22]

publica entdo eu tive essa reflexdo assim quanto vocé fala porque é muito parecida assim a as agdes e
elas conversam muito entre si que vocé vai dar com isso eu concordo acho que ta super certo eu acho
gue é por ai né

Fabiana Toresan: Por isso que eu acho que a area de advocacy dentro da Oncoguia e a area que mais
entende a area do setor né assim de comunicacdo era que mais converge porque ta muito ligado ta
muito pertinho ndo tem como vocé fazer advocacy se vocé nao tiver uma comunicagdo estratégica
efetiva por tras vocé ndo consegue, né sao duas areas estratégicas com objetivos, como vocé acabou de
falar diferentes, mas que vao converger eles tém que estar conectados ali, um se alimenta do outro
sabe? E por ai assim, se ndo, ndo faz vocé nio consegue.

Beatriz Moretti:Sim, super eu gqueria entender porque dentro do advocacy um dos pontos leva muito
nas acoes, especificamente.

[00:28:23]

Tem a parte de relagdo a comunicacdo, mobilizacdo, tem a identificagdo dos publicos que sao
necessarios para aquela pratica, para aguela campanha. E ai eu queria entender como que vocés... Se
voceés auxiliam quando eles véo falar com, por exemplo, atores do setor publico ali no legislativo,
enfim, ou se é algo que eles fazem mesmo sozinhos, tipo a Helena faz sozinha porgue ja na bagagem
dela ela j& ocupa isso? Ou vocés sdo consultados pra pensar nessa estratégia em relagdo aos publicos?

Fabiana Toresan: Ndo. Nessa nao.

[00:28:58]

Isso é uma estratégia muito da &rea de divulgacéo, entéo isso € estar dentro dela e obviamente eu acho
que a gente ai tem uma pessoa incrivel que é a Helena dentro da Oncoguia, ela sabe muito sobre o
tema, ela entende muito sobre isso, entdo ela caminha super sozinha com o time dela, ela obviamente,
mas assim é ela que toma essa decisdo, sabe ela e a Lu, mas assim, sao elas que tomam essa decisdo
de, olha ndo, eu t6 olhando pra isso e tem um lado ai que assim, né, é muito advoca-se e eu t6 falando
gue eu vejo isso acontecer quase que sempre no Oncoguia, é de sempre ficar olhando pra tudo que ta
acontecendo, sabe assim entdo, esse olhar no mercado e quando eu falo mercado, obviamente eu té
falando pra olhar pra fora, né o que que ta rolando é que eu posso

[00:29:49]

entrar ali e falar, poxa, aqui eu consigo, é bem advocacia mesmo, né, a palavra, é que a gente ndo
entende muito advoca, ndo é todo mundo que entende a palavra advocacia, tem gente que acha que
advocacia tem a ver com, teve um amigo meu que falou assim, advocacia, eu falei, ndo, pelo amor de
Deus, gente, pelo amor de Deus, né, ndo é sobre isso, mas essa coisa de relacionar, do lobby, mas ndo
é esse lobby maldoso, sabe, O cara olhar e falar, opa, aqui eu consigo. O RP, vamos dizer assim, de
que por aqui eu consigo ir para chegar I4. E isso é straight to the point. Entdo, ai é um trabalho muito
focado nela. Ndo tem nem acdo nossa. Acho que ai é s6 avisa. Olha, gente, eu estou fazendo isso,
estou fazendo aquilo. Ai é so, acho que o aviso mesmo. Entendi, entendi.
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[00:30:42]

Beatriz Moretti:Eu acho que eu fechei as minhas perguntas. Nossa, foi super produtivo, assim, no
geral. E eu estou muito surpresa também, porque ndo é em todo lugar que a gente vai fazer essas
perguntas e vai ter esse tipo de resposta nesse sentido de a comunicagdo € estratégica e afins, né?
Entdo, estou muito surpresa e feliz. E é isso, Fabi, muito obrigada pela participacéo.

Fabiana Toresan:Magina, eu estou feliz também de estar aqui podendo contribuir com tudo isso, de
verdade.

[00:31:12]

Beatriz Moretti:maravilha, eu vou eu entrego uma TCC daqui a um més, exatamente opa € ai eu
mando pra voceés, pra vocés verem também as contribui¢es que vocés deram s6 pra Vocés verem que
eu fiz mesmo um TCC eu queria, e

eu queria poder ver vou ficar feliz em ver e poder participar de tudo isso, € muito bom com certeza,

Beatriz Moretti:eu mando sim e ai qualquer coisa eu vou fazer as andlises, enfim e ai se eu tiver
alguma davida, eu queria sé saber se eu posso perguntar ali por WhatsApp mesmo

Fabiana Toresan:fica a vontade super disponivel mas desculpa que eu entrei um pouquinho atrasada
mas é gue a minha irma atrasou também

Beatriz Moretti:imagina, imagina Fabi muito, muito obrigada, viu eu te agradeco, viu,
Fabiana Toresan:fica bem vocé também, viu, bom final de semana tchau,

Beatriz Moretti:tchau tchau



