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ConsTRUIDO POR MUITAS MAos, 0 Forum de Oncologia Pe-
diatrica do Rio de Janeiro € um espaco de referéncia
para o debate e, principalmente, a consolidagao de
propostas para a melhoria da rede de atencdo a satde
da crianca e do adolescente com cancer. Além de pa-
lestras, cursos e encontros, os grupos de trabalho dis-
cutem e recomendam agdes necessarias para 0 avango
da oncologia pediatrica no estado do Rio de Janeiro.
Na pauta, estao temas como o acesso ao tratamento, a
formacao profissional, a informacdo em satde, a huma-
nizacao etc. O FOP nasceu do Unidos pela Cura, politica
de promogao do diagnéstico precoce que organizou o
fluxo de encaminhamento das criangas com suspeita
de cancer no municipio do Rio de Janeiro e ja capacitou
mais de 3 mil profissionais para a deteccao precoce.

Desde a Gltima edicdo do FOP, em 2015, registramos
avancos como o aumento no ndmero de hospitais que
realizam o registro hospitalar de cancer (RHC), a amplia-
¢ao da formacao de profissionais para a detecgao pre-
coce em todos os municipios da Metropolitana 2 e mais
um servico de oncologia pediatrica ambientado, desta
vez o INCA, colocando o Rio de Janeiro na vanguarda
no que tange a ambientacdo de espacos hospitalares
pensados para criancas e adolescentes com cancer.

Porém, ainda ha muito caminho pela frente: implan-
tar o plano de atencao oncolégica, aprimorar a ca-
pacidade de planejar e monitorar através do uso dos
registros — tanto os hospitalares quanto os de base
populacional (RCBP), ainda ausente no estado do Rio
de Janeiro, ampliar a capacitacdo para todo o estado
organizando fluxos de referéncia, dentre outros.

Os debates e os encaminhamentos do 4° Férum de
Oncologia Pediatrica do Rio de Janeiro apontam avan-
cos e o conhecimento acumulado construido coleti-
vamente. Fica claro que, para que possamos mudar o
cenario da oncologia pediatrica no estado, sdo neces-
sarios informacao transparente e trabalho integrado
com foco nos pequenos pacientes. Com este material
em maos, esperamos que gestores e profissionais de
salde e organizagdes sociais reafirmem e priorizem
seu engajamento com o cancer infantojuvenil. Afinal,
mais chances de cura dependem do envolvimento de
todos e todas.

Roberta Costa Marques

Coordenadora técnica do 4° Forum de Oncologia
Pediatrica do Rio de Janeiro

Diretora executiva do Instituto Desiderata

Membro da Secretaria Executiva do Unidos pela Cura

No BRrasit, parRA 2017, HA uma PREVISAO de 12 mil casos de
criangas e adolescentes com cancer. Esse indice ndo
sofreu grandes alteracdes, se comparado com regis-
tros passados. Fato é que nossas taxas de cura estao
aquém daquelas obtidas nos paises desenvolvidos.
Por que isso acontece? Como alterar esse cenario? O
que precisamos, como profissionais e gestores, fazer?
Quais as intervencdes para reverter esse cenario?

Atualmente, ha mais perguntas do que respostas. Po-
rém, desenhar solucdes para mais chances de cura
passa por reconhecer onde precisamos melhorar.
E isso s6 sera possivel colocando todos em dialogo.
Somente em um grande debate podemos avaliar os
varios angulos das questdes e diagnosticar os rumos
que precisam ser tomados para garantir a execugdo
de transformacdes que impactem o cenario atual.

O FOP é um grande evento que traz diversas pergun-
tas para a discussdo. £ um espaco no qual represen-
tantes de diversos setores ligados a tematica do can-
cer infantojuvenil realizaram interlocucdo e buscam
elaborar propostas que poderao contribuir para a
melhoria do atendimento destas criangas no estado
do Rio de Janeiro. O Férum faz as perguntas e coloca
todos os seus integrantes para dialogarem na cons-
trucdo das respostas.

O Férum de Oncologia Pediatrica do Rio de Janeiro
serve de modelo para um debate mais amplo que
contemple a realidade enfrentada pelas criancas e
pelos adolescentes com cancer em todo o Brasil. Ao
questionarmos mais, nés reconheceremos com mais
facilidade onde precisamos melhorar e, com isso, po-
deremos ter taxas de cura muito mais proéximas dos
paises desenvolvidos.

Teresa Cristina Cardoso Fonseca

Coordenadora cientifica do 4° Forum de Oncologia
Pediatrica do Rio de Janeiro

Presidente da Sociedade Brasileira
de Oncologia Pediatrica

Membro do Comité Estratégico do Unidos pela Cura
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BALANGO DA CARTA DE RECOMENDACOES (2015 - 2017)

SEM AVANCOS

COMECANDO
4

Acesso ao tratamento do cancer infantojuvenil

"

OBIJETIVOS

EM ANDAMENTO BASTANTE AVANCADO
| / [/
% &%
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RESULTADOS

Aonde queremos chegar

Implementacdo e execugao de sistema unificado
de regulagao, orientado por protocolo de
acesso a consulta ambulatorial, especifico para a
oncologia pediatrica, e com prazo de até 7 dias
para o inicio da investigacao.

Responsaveis
Ministério da Satde, SES-RJ e SMS-RJ.

Indicador
1. Ter um Gnico sistema de regulagao
no estado do Rio de Janeiro.

Aonde queremos chegar

Inclusao da capacitacao para a identificagao dos
sinais e dos sintomas do cancer infantojuvenil
na(s) agenda(s) de educacdo do estado e do
municipio do Rio de Janeiro, estimulando o
envolvimento de profissionais de satde dos trés
niveis de gestao do SUS.

Responsaveis
Ministério da Satde, SES-RJ e SMS-RJ.

Indicador

2. Capacitagao de 30% das Equipes de Saude da
Familia (ESF) do municipio do Rio de Janeiro até
o proximo Férum.

A Regulagao de alta complexidade é realizada
pela Secretaria de Estado do Rio de Janeiro
através do Sistema Estadual de Regulagdo. No
entanto, o protocolo de acesso especifico para
oncologia pediatrica é praticado em quatro dos
sete centros (HFSE, Hemorio, Hospital Estadual
da Crianca e Hospital Séo José do Avai), com
exames de investigacao realizados no UNACON.
No municipio, apenas os procedimentos para
investigacdo diagnéstica permaneceram no
SISREG, com regulagao descentralizada, assim
como os procedimentos para investigacao
diagnoéstica do cancer infantil, que permanecem
regulados pelo Sistema Informatizado

Unidos pela Cura, de forma centralizada nas
Coordenacées de Area Programatica.

A capacitagao do cancer pediatrico foi incluida no
eixo Educacao Permanente do Plano Estadual de
Atencao Oncoldgica. Foram capacitadas 20,5% das
Equipes de Salde da Familia (ESF) do municipio do
Rio de Janeiro e 11% das ESF do Estado.

Observacao

A capacitagao tem ocorrido de forma regular
sendo realizada pelo Instituto Desiderata desde
2007. Desde 2010, a iniciativa conta com a
parceria do Instituto Ronald McDonald, da
Secretaria de Estado de Salde, das Secretarias
Municipais de Satde e do Instituto Nacional

de Cancer. Em 2017 foi iniciado um grupo
composto por Instituto Desiderata, Secretaria
de Estado de Saude, Instituto Ronald McDonald
e representantes da Frente Parlamentar para
planejar a expansao da capacitagdo para as nove
regides do Estado.

BLANCO DA CARTA DE RECOMENDAGOES (2015 - 2017)
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COMECANDO
L

Aonde queremos chegar

Acesso aos exames laboratoriais (hemograma) e
de imagem (RX, ultrassonografia, tomografia e
ressonancia) nos tempos indicados no protocolo
do Unidos pela Cura.

Responsaveis
SES-RJ e SMS-RJ.

Indicador

3. Divulgacao regular de informacdes da
Secretaria de Estado de Satde do Rio de Janeiro
sobre o acesso ao tratamento de pacientes
pediatricos por meio do Sistema de Regulagédo.

Aonde queremos chegar

Incluséo de um sinal de alerta no(s) prontuario(s)
eletrénico(s) da Atencao Basica para o paciente
infantojuvenil com retorno as consultas por
queixas nao diagnosticadas ou reincidéncia da
queixa, pois esse &€ um importante sinal de alerta
para o cancer infantojuvenil.

Responsaveis
SMS-RJ.

Indicador
4. N° de prontuario(s) eletrdnico(s) da Atencao
Basica com sinal de alerta.

EM ANDAMENTO BASTANTE AVANCADO
| / [/
% £%
» Yy

Sem avangos

Observacao

Foram realizadas quatro reuniées com a
participacao de HFSE, Hemorio e Hospital
Estadual da Crianga sobre regulacdo para
discussoes preliminares sobre a regulagao do
cancer infantojuvenil. Como préximo passo,
ficou combinada a convocacao de reunido com
0s UNACON e CACON habilitados em oncologia
pediatrica.

Sem avangos

Observacao

N&o foram realizadas atualizagdes nos
prontuarios eletronicos em funcao de provavel
migracdo para o E-SUS.

BLANCO DA CARTA DE RECOMENDAGOES (2015 - 2017)
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COMECANDO
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EM ANDAMENTO BASTANTE AVANCADO
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O cancer infantojuvenil e a formacao de profissionais

S
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OBIJETIVOS

RESULTADOS

Aonde queremos chegar

Inclusdo da tematica do cancer infantojuvenil
na grade curricular das graduagodes de
medicina e enfermagem. Criacao de cursos de
extensao, com possibilidade de intercambio
de conhecimento pratico e visita aos centros
especializados.

Responsaveis

Conselho Federal de Medicina, Ministério
da Educacao e Universidades com cursos de
medicina ou enfermagem..

Indicador

1. Portaria do MEC com indicagao de
obrigatoriedade de disciplinas de oncologia efou
oncologia pediatrica nos cursos de graduagao

e de inclus@o da oncologia pediatrica nas
residéncias em pediatria e satde da familia.

Indicador

2. N° de Ligas de Oncologia ou Pediatria,
realizando, no minimo, uma acao universitaria
anual com a tematica do cancer infantojuvenil.

Indicador

3. Ter, ao menos, um curso de oncologia
pediatrica oferecido pelas Sociedade Brasileira
de Pediatria e Sociedade de Pediatria do Estado
do Rio de Janeiro.

Sem avangos

Observacao

O MEC da as diretrizes gerais sobre os curriculos,
porém a entrada de temas especificos é de
responsabilidade de cada universidade de
acordo com a realidade da regido. No curso de
medicina, da carga horaria do internato, cerca de
70% abrangem cinco grandes areas, entre elas

a pediatria (Res. CNE n.3 2014). Pode-se esperar
que os cursos tenham possibilidade de abordar
esta tematica, conforme situacdo epidemiolégica
local e projeto pedagégico do curso.

Na UFRJ, o tema cancer infantil faz parte da grade
regular dos alunos de graduacdo. Os alunos de
residéncia ficam dois meses no ambulatério de
Oncohematologia. A universidade foi pioneira

na especializacdo em hematologia pediatrica,
reconhecida pelo MEC em 1999.

Das 15 ligas de pediatria registradas na SOPERJ,
uma realizou atividades sobre retinoblastoma
em 2016.

1 curso realizado no Xll Congresso da Sociedade
de Pediatria do Rio de Janeiro (2016).

1 curso realizado no XV Congresso da Sociedade
Brasileira de Oncologia Pediatrica(2016).

BLANCO DA CARTA DE RECOMENDAGOES (2015 - 2017)
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COMECANDO
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Informacdo em satde
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RESULTADOS

Aonde queremos chegar

Ter o Plano Estadual de Atencao Oncolégica
implementado, em especial, com relagdo as
metas relacionadas ao RCPB, RHC, Regulacao e
Capacitagao.

Responsaveis
SES-RIJ.

Indicador

1. N° de agoes relacionadas as metas do Plano
de Atencao Oncolégica (RCBP, RHC, Regulacao e
Capacitagao) executadas ou em andamento.

O plano tem metas relacionadas aos temas:
prevencao e promogdo (7); diagnoéstico precoce
(5); diagnéstico (3); tratamento (7); assisténcia
farmacéutica (1); educacao permanente

(5); sistemas logisticos (3); regulacao (2) e
monitoramento e avaliacao (6), estando
contemplados os registros, a regulacéo e a
capacitacdo. Os prazos para execu¢ao continuar
a frase ‘variam de 2018 a 2021.

Observacao

O Plano Estadual de Atencdo Oncoldgica foi
finalizado em fevereiro de 2017. Com relagao
ao RCBP, o cenario de crise instalado no estado
adiou a proposta de implantacdo pela SES.
Atualmente, a SES tem investido para qualificar
e fortalecer o RHC, que é uma fonte de dados
importante para o RCBP. As areas de Vigilancia
em Salde e de Controle e Avaliacao da SES
realizardo um diagnéstico do RHC no estado,
com vistas ao seu fortalecimento.

Aonde queremos chegar

Ter 100% dos hospitais com servigco de oncologia
pediatrica com o RHC implementado e
atualizado.

Responsaveis
SES-R) e Hospitais Habilitados.

Indicador
2. a) RHC implementado no HFSE e no HFL.

b) N° de hospitais com RHC atualizado
(RHC com dados de 2014, no ano de 2016).

¢ HFSE e Hospital Estadual da Crianga com RHC
implantado.

* Seis dos sete hospitais habilitados em
oncologia pediatrica tém o RHC.

Observacao

* HFL foi convidado a sugerir profissionais para
o curso de formacgdo de registradores de
cancer do INCA, porém as indicagées ndo
aconteceram.

» Cinco hospitais possuem RHC ha mais de
trés anos. Destes, nenhum hospital enviou os
registros de 2014 no ano 2016 (dois anos
anteriores ao ano vigente — como sugerido
pelo INCA).

BLANCO DA CARTA DE RECOMENDAGOES (2015 - 2017)
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COMECANDO
L

Aonde queremos chegar
Ter informacgdes especificas sobre pediatria,
validadas pela SOBOPE, incluidas na ficha do RHC.

Responsaveis
Hospitais Habilitados e SOBOPE.

Indicador
3. Ficha especifica de oncologia pediatrica no
RHC, validada pela SOBOPE

Aonde queremos chegar

Conhecer as estruturas fisica e operacional do
RHC em todos os hospitais que tratam criancas
e adolescentes com cancer no estado do Rio de
Janeiro.

Responsaveis
Instituto Desiderata, Fundacao do Cancer e
INCA/CONPREV.

Indicador

4. Levantamento sobre RHC realizado em todos
os hospitais que tratam de oncologia pediatrica
no estado do Rio de Janeiro.

EM ANDAMENTO BASTANTE AVANCADO
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Sem avancos

Observacao

No Grupo de Trabalho do 4° FOP foi
recomendado iniciar a discussdo sobre a ficha
via SOBOPE em reuniao a ser agendada.

Projeto de pesquisa foi escrito para envio ao
Comité de Etica em Pesquisa (CEP) e sera realizado
através de parceria entre Instituto Desiderata,
Associacao Brasileira de Registradores de Cancer,
Santa Casa de Porto Alegre e Fundacao do Cancer.

Observacao

Nesse periodo, foi negociada a parceria também
com o INCA, que avaliou nao ter necessidade de
realizar a pesquisa.

Aonde queremos chegar

Ter o Observatoério de Satde da Crianga e do
Adolescente monitorando a qualidade do
tratamento em oncologia pediatrica no estado do
Rio de Janeiro.

Responsaveis
Instituto Desiderata e Fundagao do Cancer.

Indicador
5. Implementar o Observatério e iniciar a
primeira pesquisa

Realizado encontro de adesao do projeto para
oncologistas pediatricos no XV Congresso da
SOBOPE; feita pesquisa online para conhecer a
forma de participagdo de cada interessado em
contribuir com o Observatorio; e projeto para
captacao de recursos enviado ao PRONON/MS, que
esta em avaliacao.

Observacao

Desde a proposta do Observatério no 2° Forum,
um grupo de pessoas e organizagdes tém
aderido e contribuido com a elaboracao de uma
proposta coletiva. O desafio é a captacdo de
recursos para sua implantacao.

BLANCO DA CARTA DE RECOMENDAGOES (2015 - 2017)
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Principios basicos do SUS em relacdo ao cancer infantojuvenil
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OBIJETIVOS

RESULTADOS

Aonde queremos chegar

Criacdo de uma rede multidisciplinar composta por

profissionais dos servicos de oncologia pediatrica

do Rio de Janeiro para a discussdo dos desafios do

tratamento do cancer em criancas e adolescentes

e a construcao de propostas e solugdes coletivas

em rede, relacionadas a temas como:

* humanizagao;

¢ qualidade da assisténcia;

* acolhimento;

e cuidado;

 importancia do ladico na assisténcia a
oncologia pediatrica;

* discussao de casos clinicos.

Responsaveis
Instituto Desiderata e Servicos especializados.

Indicadores
2. % de servicos de oncologia pediatrica do
estado do Rio de Janeiro participando do grupo.

3. % de categorias profissionais participantes por
hospital.

* 60% (quatro de sete hospitais)

* 20% médicos, 9% enfermeiros, 29% assistentes
sociais, 9% nutricionistas, 29% psicélogos, 4%
professores das classes hospitalares.

Observacao
Resultados dos encontros de 2016:

 Construido coletivamente conjunto de
indicadores da qualidade do tratamento em
Oncologia Pediatrica no Rio de Janeiro.

¢ Resultados dos encontros de 2017

 Levantamento das acdes de cuidados paliativos
em quatro dos sete servicos de oncologia
pediatrica do Rio de Janeiro (HFSE, INCA,
Hemorio e IPPMG)

BLANCO DA CARTA DE RECOMENDAGOES (2015 - 2017)
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GT1: ACESSO AO TRATAMENTO DO CANCER INFANTOJUVENIL

DATA: 18/09 LOCAL: Museu Histérico Nacional (Praca Mal. Ancora, s/n - Centro)

COORDENACAO

Sima Ferman | Chefe da Secdo de Oncologia Pediétrica do Instituto Nacional de Cancer
Fernando Werneck | Médico Oncohematologista Pediatrico do Hospital Estadual da Crian¢a

EMENTA

Contribuir para a elaboracdo de uma proposta de atencao integral ao cancer infantojuvenil: regulagao,
referéncia e contrarreferéncia e assisténcia ao paciente.

ONDE ESTAMOS?

Para que a crianca ou o adolescente com suspeita de cancer tenha acesso rapido ao tratamento faz-se
necessario que os profissionais de satde estejam atentos aos sinais e aos sintomas da doencga, que o
fluxo de encaminhamento para a investigacao diagnéstica nos hospitais seja conhecido pelos profis-
sionais de salide e que a vaga no centro especializado seja imediata. Garantir que esse acesso acon-
teca a tempo depende de muitas variaveis. Por exemplo, para ampliar a analise das suspeitas, é funda-
mental o incremento da capacitacdo para os sinais e os sintomas em todo o estado. Atualmente, 11%
das equipes de satde da familia no estado do Rio de Janeiro foram capacitadas. O municipio do Rio
de Janeiro regula apenas os procedimentos para investigacao diagnéstica através do sistema nacional
de regulagao (SISREG) e do cartao de acolhimento Unidos pela Cura. Por outro lado, é de responsabili-
dade da Secretaria de Estado de Saude regular as vagas ambulatoriais através do SER (Sistema Estadual
de Regulagao). Embora, em 2015, tenha sido criada a REUNI (Central Unificada de Regulacdo entre
Municipios e Estado), a regulagdo ainda ocorre de forma fragmentada e praticamente sem contemplar
a oncologia pediatrica. Atualmente, dos sete hospitais habilitados para tratar oncologia pediatrica no
estado, apenas quatro contam com vagas reguladas pelo SER. Aqueles hospitais que ndo cedem suas
vagas alegam nao confiar na eficiéncia do sistema de regulacdo, tendo presenciado constantemente
atrasos no recebimento de pacientes. Além de permitir um acesso equanime as vagas, o sistema de
regulacdo promove o melhor acompanhamento dos casos. Outro aspecto levantado é que o trata-
mento de adolescentes apresenta problemas em func¢do da inexisténcia de protocolos especificos
que orientem a conduta com esse grupo de pacientes. Assim, o atendimento é ora feito juntamente
com adultos e ora em hospitais habilitados para oncologia pediatrica, embora recomendado seja o
atendimento na oncologia pediatrica. Por fim, a nao integracao dos prontuarios eletrdnicos dificulta
o acompanhamento do paciente que ja passou por outras consultas, trazendo retrabalhos e repeticao
de exames, acarretando perda de tempo e recursos do Sistema Unico de Satde (SUS). A migracdo
de prontuarios eletronicos para o E-SUS ja esta acontecendo, porém é importante que exista um
sistema de alerta ap6s a terceira consulta do mesmo paciente. Para que todas as criangas tenham
acesso equanime aos leitos ambulatoriais e de tratamento pela regulacao, é necessario conhecer a
real demanda e a oferta de vagas nos centros especializados no estado, definir protocolos especificos
de acesso e construir processos transparentes e passiveis de controle social.

RECOMENDAGOES (2017 - 2019)
15
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Q INDICADORES

RESPONSAVEIS

Ter o diagnéstico da
demanda e da oferta de
vagas ambulatoriais para
avaliacdo de suspeitas e
leitos para internacao.

Ter a regulacao da
oncologia pediatrica
organizada de forma
coletiva, transparente
e agil.

Inclusdo de um sinal de
alerta no E-SUS ou outro
sistema de prontuario
eletrénico da atencao
primaria para o paciente
infantil com retorno

de trés consultas ou
mais, pois este é um
importante sinal de
alerta para o céancer
infantojuvenil.

Diagnéstico sobre a demanda e a oferta
de vagas ambulatoriais e leitos de
internacao realizado.

Protocolo de regulacdo da oncologia
pediatrica para todo o estado do Rio
de Janeiro validado por oncologistas
pediatricos e publicado na Politica de
Regulacdo Oncolégica, de acordo com

o Plano Estadual de Atencao Oncolégica.

Ter criado um GT com organizacoes
governamentais e ndo-governamentais
para o processo de implantagdo da
regulagdo e o monitoramento continuo
dos casos pediatricos encaminhados.

Ter o sinal de alerta implantado nos
prontuarios eletronicos.

RECOMENDAGOES (2017 - 2019)
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GT2: O CANCER INFANTOJUVENIL E A FORMAGAO DE PROFISSIONAIS

DATA: 18/09 LOCAL: SOPERJ (Rua da Assembleia, 10/1.812, Centro)

COORDENACAO

Carmen Elia| Prof.? Responsével por Projetos de Extensdo e Ligas Académicas - Medicina, Universidade
Estacio de Sa

Ana Lygia Melaragno | Diretora de Préticas Profissionais da Associacao Brasileira de Enfermagem (ABEn-SP)
Paulo Peres| SMS-RJ

EMENTA

Discussdo sobre a inclusdo do cancer infantojuvenil na grade curricular de medicina e de enfermagem e
a formacgao continuada dos residentes e dos profissionais.

ONDE ESTAMOS?

Embora o cancer seja a primeira causa de morte por doencga na faixa de 05 a 19 anos e o diagnésti-
co precoce seja sabidamente uma acdo fundamental para mais chances de cura, o tema oncologia
pediatrica nao consta nos curriculos de graduagao dos profissionais de satde, em especial os de me-
dicina e enfermagem. Nas residéncias, também sdo poucos os cursos que contemplam essa temati-
ca, mais observada nas sessOes de discussdes clinicas, em especial de medicina. A capacitagao dos
profissionais de satde, ainda focada na Atencao Primaria, precisa ganhar forca para atingir também os
profissionais das UPAS, da pediatria e dos prontos socorros, responsaveis pelo acolhimento de muitas
criangas e adolescentes na rede. Até 2016, foram capacitadas 11% das equipes de saide da familia
implantadas. Das quinze Ligas de Pediatria identificadas no estado do Rio de Janeiro, apenas uma
relatou desenvolver atividades relacionadas a essa tematica. A inclusdo de tematicas relacionadas aos
sinais e sintomas do cancer na infancia e na adolescéncia durante a formacao académica, assim como
para os profissionais que estdo atuando em salde, é fundamental para o diagnéstico precoce e mais
chances de cura.

4 AONDE QUEREMOS
A cuecar Q_ INDICADORES RESPONSAVELS

Ter um grupo de trabalho multi-

L . . Organizacoes
institucional e multiprofissional 9 N

. Sociais/ONGs
responsavel por propor um plano
Inclusdo da tematica da de acdo de educacdo em oncologia SOPER]J
oncologia pediatrica nos pediatrica. SOBOPE
espacos de formacao nas Ter no GT ao menos um participante o
raduagoes de medicina - e Universidades
9 ¢ de universidade, organizacao sao
e enfermagem e para os governamental, Sociedade de Pediatria, Secretaria de Estado
profissionais em servico. Sociedade de Oncologia Pediatrica, de Saide do R

secretarias Municipal e Estadual de
Salde, Ligas académicas e Associacao
Brasileira de Enfermagem (ABEN).

Secretaria Municipal
de Satde (SMS-Rio)

RECOMENDAGOES (2017 - 2019)
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GT3: INFORMAGAO EM SAUDE

DATA: 18/09 LOCAL: Museu Histérico Nacional (Praca Mal. Ancora, s/n - Centro)

COORDENACAO

Marceli Santos| Tecnologista do Instituto Nacional de Cancer
Rejane Reis | Fundacdo do Cancer

EMENTA

Discussdo sobre a inclusdao do cancer infantojuvenil na grade curricular de medicina e de enfermagem e
a formacao continuada dos residentes e dos profissionais.

ONDE ESTAMOS?

A producdo de informacdo em salide é estratégica para o conhecimento das realidades sanitarias
e epidemiologicas locais e globais. No caso do cancer, o Registro de Cancer de Base Populacional
(RCBP) e o Registro Hospitalar de Cancer (RHC) sao duas importantes fontes de informacao. O Rio de
Janeiro é uma das poucas capitais brasileiras que ndo tem o RCBP. Vale destacar, como avanco no es-
tado, a reestruturacdo do RCBP de Angra dos Reis e a meta do Plano Estadual de Atengao Oncolbgica
em implantar este registro em todas as nove regides do estado até 2021. Com relacdo ao RHC, seis
dos sete hospitais habilitados em oncologia pediatrica do estado do Rio de Janeiro tem o registro.
Entretanto, metade destes estdo inadimplentes com relagao ao ano indicado pela Coordenacgao de
Prevencao e Vigilancia do INCA (Oficio n® 138/2017 - CONPREV/INCA, RJ,04/07/ 2017). Embora o RHC
seja importante para o conhecimento da assisténcia oferecida aos pacientes, ha algumas dificuldades
observadas com relac@o ao registo das informagodes sobre o cancer infantojuvenil, em especial com
relacdo ao estadiamento da doencga e ao estado da doenca ao final do primeiro tratamento. O desco-
nhecimento dos profissionais sobre o RHC, a baixa cultura de registro legivel e claro nos prontuarios, a
alta rotatividade dos registradores e a falta de recursos humanos em quantidade e tempo adequados
para funcionamento e implementacao efetiva do RHC sdo alguns dos pontos observados como entra-
ves para aprimorar a qualidade e a atualidade dos registros.

RECOMENDAGOES (2017 - 2019)
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CHEGAR

4FOPRIO 2017

INDICADORES

RESPONSAVEIS

Ter o Plano Estadual de
Atencgao Oncoldgica
divulgado publicamente.

Ter 100% dos hospitais
habilitados em oncologia
pediatrica com RHC
implantado e atualizado.

Ter RCBP implantado na
cidade do Rio de Janeiro.

Ter informacoes
especificas sobre
oncologia pediatrica
validadas pela SOBOPE,
incluidas no SISRHC.

Ter o Observatoério
implementado.

Ter conhecimento
sobre a estrutura

fisica e operacional

do RHC de todos os
hospitais habilitados em
oncologia pediatrica.

Ter o Plano divulgado no site da
Secretaria de Estado de Satde do
RJ, com a indicacdo da evolucdo no
cumprimento das metas.

Porcentagem dos hospitais habilitados
com RHC implantado.

RCBP implantado conforme meta do
Plano Estadual de Atencao Oncolégica.

Inclusao de variaveis sobre oncologia
pediatrica no SISRHC de hospitais
habilitados em oncologia pediatrica.

Ter o Observatoério funcionando.

Levantamento sobre perfil dos
registradores e capacidade instalada dos
registros de cancer.

RECOMENDAGOES (2017 - 2019)
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Secretaria de Estado
de Satde do RJ

Departamento de
Gestao Hospitalar/
Ministério da Saade

Hospital Federal da
Lagoa

Outros envolvidos
INCA | Divisao

de Vigilancia e
Analise de agao
Coordenacao
Prevencao e
Vigilancia - Conprev

Secretaria de Estado
de Satde do RJ

SOBOPE

Outros envolvidos
INCA [Diviséao

de Vigilancia e
Analise de Situagao
Coordenacao
Prevencao e
Vigilancia - Conprev

Organizagoes
Sociais [ ONGs

Secretaria de Estado
de Satde do RJ

Organizagoes
Sociais/ONGs

Outros envolvidos
INCA | Diviséo
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Analise de Situacao
Coordenacao
Prevencao e
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GT4: PRINgiPIOS B{\Slcos DO SISTEMA UNICO DE SAUDE
EM RELACAO AO CANCER INFANTOJUVENIL

DATA: 18/09 LOCAL: SOPERJ (Rua da Assembleia, 10/1.812, Centro)

COORDENACAO

Juliana Mattos| Psicéloga do Hospital Federal dos Servidores do Estado
Juliana Lyra| Assistente Social do Hospital Federal dos Servidores do Estado
Renata Barros| Médica do Hospital Federal dos Servidores do Estado

Thais Nery| Enfermeira do Hospital Federal dos Servidores do Estado

EMENTA

Discutir os desafios para a implantacdo e o desenvolvimento dos cuidados paliativos nos servigos de

oncologia pediatrica.

ONDE ESTAMOS?

O conceito de cuidados paliativos foi definido em 1990 e atualizado em 2002 pela Organiza¢ao Mundial
de Satde (OMS). E um tipo de cuidado ainda novo no Brasil e permeado por muitos equivocos. E erro-
neamente, entendido por muitos como um cuidado para “quando ndo ha mais nada a fazer”, ligado a
terminalidade e ndo a “ assisténcia promovida por uma equipe multidisciplinar que objetiva a melhoria
da qualidade de vida do paciente e seus familiares diante de uma doenca que ameaca a vida, por meio
da prevencao e do alivio ao sofrimento, da identificacao precoce, da avaliacao impecavel e do tratamen-
to da dor e demais sintomas fisicos, sociais, psicolégicos e espirituais”, como sugerido pela OMS.

O Brasil ainda ndo conta com recursos humanos qualificados em quantidade suficiente para garantir o
cuidado paliativo adequado aos pacientes. Sao recentes as especializacdes no tema e nem sempre ha
investimento do hospital pablico na formagao dos profissionais. Na grande maioria dos casos, o profis-
sional investe diretamente na sua formagdo. Outro problema é que os servicos nem sempre contam
com equipes multiprofissionais especificas, como sugerido pela OMS, o que dificulta a estruturacdo
de um cuidado de qualidade. Além disso, a ideia de que o cuidado oncolégico é de responsabilidade
da alta complexidade, e nao de toda a rede de atencdo a saude, dificulta a relacdo entre os hospitais
e a Atencao Primaria, o que é parte fundamental para uma rede de cuidados paliativos de qualidade.

O uso de medicagdes opidides e a falta de legislacao especifica que respalde os profissionais de satde
sao outros desafios que também precisam ser superados para que o Brasil tenha melhores resultados
neste tipo de cuidado, sendo oferecido de forma equanime para todos os pacientes acometidos por
doengas que ameacam a vida e ndo s6 para os pacientes oncolégicos, como tem sido mais comum.

RECOMENDAGOES (2017 - 2019)
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4 AONDE QUEREMOS
¥ CHEGAR

4FOPRIO 2017

Q INDICADORES

RESPONSAVEIS

Ter comissOes de cuidados
paliativos em todos os
hospitais com servico de
oncologia pediatrica no
Rio de Janeiro.

Ter incentivo para a
formacéao de profissionais
que trabalham com
cuidados paliativos em
oncologia pediatrica,
contemplado na Diretriz
Estadual para Cuidados
Paliativos em Oncologia,
de acordo com o Plano
de Atencao Oncolégica.

Ter propostas de agdes
de cuidados paliativos
para promover a
integracao das redes
primaria e terciaria

de Atencéo a Salde
contemplada na Diretriz
Estadual para Cuidados
Paliativos em Oncologia,
de acordo com o Plano
de Atencéo Oncolbgica.

Indicacdo da necessidade de
constituicdo formal de comissdes de
cuidados paliativos na Diretriz Estadual
para Cuidados Paliativos em Oncologia,
de acordo com o Plano Estadual de
Atencdo Oncoldgica.

NUmero de comissdes formalizadas.

Namero de profissionais com formagdo
em cuidados paliativos (especializacdo,
atualizacao ou po6s-graduagdo) nos
servicos de oncologia pediatrica.

Ndmero de atividades sobre cuidados
paliativos realizadas com a participagao
de profissionais de Atencdo Primaria e
Terciaria.

RECOMENDAGOES (2017 - 2019)
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