Unidos pela Cura: tecnologia
social para o diagnoéstico
precoce do cancer infantil

Um guia para promover as

mesmas chances de cura @
para todas as criancas e

adolescentes no Brasil

‘ . desiderata
Trabalho coletivo

Satide em foco




FICHA TECNICA

Realizacao Projeto grafico e diagramacao
Instituto Desiderata Marina Castilho

Texto Ilustracao

Carolina Motta Agéncia Kio

Roberta Costa Marques

Revisao
Anna Carolina Cardoso
Flavia Midori

Inspirado em

Guiapraticoparagestorespublicos:tecnologiasocialdesenvolvidapelo ProjetoAluno
Presente paraasuperacdode criancaseadolescentes emsituagdode evasaoescolar.
Realizado pela Associacdo Cidade Escola Aprendiz, em parceria com a Secretaria
Municipal de Educagdo do Rio de Janeiro e a Fundacdo Education Above All (2016).

Agradecimentos

Este trabalho ndo seria possivel sem o comprometimento de todos os profissionais
de saude que fizeram e fazem parte da histéria do Unidos pela Cura. Destacamos,
em especial, a generosa colaboragdo neste guia de Maria Auxiliadora Gomes, Gléria
Moog e Sima Ferman.

Muito obrigado a todos vocés!



<>

desiderata

Trabalho coletivo
Satde em foco

Unidos pela Cura:
tecnologia social para
o diagnastico precoce
do cancer infantil

Um guia para promover as mesmas
chances de cura para todas as
criancas e adolescentes no Brasil

12 Edicao
Rio de Janeiro, 2021



Vamos falar sobre a reducao
da mortalidade de criancas e
adolescentes por cancer?

O cancer esta em primeiro lugar na lista de causas de morte por doencga
em criancas e adolescentes entre 1e 19 anos no Brasil. O cancer nainfancia
tem singularidades no seu desenvolvimento: sua ocorréncia € mais rara e,
em geral, mais agressiva do que nos adultos, além de ndo haver medidas de
prevencdo efetivas. Por outro lado, o cancer infantil tem grandes chances
de cura.

Com o diagnéstico precoce

e o acesso rapido a um tratamento
de qualidade, esse indice pode
chegar a S0%.

No Brasil, as taxas de mortalidade sao muito desiguais entre as regides
e o diagndstico tardio ainda é uma preocupacdo. A baixa incidéncia e a
deficiéncia da oncologia pediatrica nos cursos de medicina e enfermagem
tornam desafiadoras a suspeita e a identificacdo de sinais e sintomas, que
sao muito similares aos de outras doencas da infancia.
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O diagnéstico tardio reduz as
chances de cura e aumenta a
possibilidade de sequelas pos-
tratamento, além de provocar mais
gastos aos cofres publicos.

O diagndstico precoce torna-se a principal forma de controle da doenca,
0 que é crucial para aumentar as chances de cura e a qualidade de vida
dos sobreviventes. Além disso, o diagndstico precoce € estratégico para a
atencdo integral a saude da crianga, tanto por reduzir a mortalidade e as
sequelas decorrentes de um tratamento agressivo quanto por agilizar a
investigacdo, o diagndstico e o tratamento de outras doencgas complexas.

Para que o diagndstico precoce seja possivel em meio a tantos desafios,
é fundamental que o cancer infantojuvenil chame a atencdo da sociedade
e dos gestores publicos. Por isso, € importante desenvolver estratégias de
organizacdo da rede de atencdo a saude, sensibilizacdo e formacdo dos
profissionais de saude da Atencdo Primaria.

Em 2005, o Instituto Desiderata, em parceria com gestores do SUS,
servicos especializados e outras organizac6es da sociedade civil criou uma
metodologia inovadora, o Unidos pela Cura, para aprimorar o diagnéstico
do cancerinfantojuvenil. A partirdela, o Rio de Janeiro alcancou importantes
resultados, garantindo que as criancas com suspeita de cancer na Atencao
Primaria chegassem aos centros de diagnéstico e tratamento em até trés
dias uteis.

Um guia para promover as mesmas chances de cura
para todas as criancas e adolescentes no Brasil
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O Instituto Desiderata € uma Organizacao da Sociedade
Civil de Interesse Publico (OSCIP) que atua em conjunto

com gestores publicos no desenvolvimento e na
implementacdo de solugdes para prevencado, diagndstico e
cuidado para a saude de criancas e adolescentes. Desde
sua origem, em 2003, o Instituto Desiderata trabalha
para mudar a realidade do cancer infantojuvenil no Rio
de Janeiro, mobilizando e articulando o setor publico e a
sociedadecivil,alémderealizaragdes parao fortalecimento
do diagndstico precoce, a humanizacdo do tratamento e a
producao e a disseminacdo de conhecimento na area.
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Para ampliar o alcance do diagndstico precoce em todas as regides
brasileiras, este guia apresenta estratégias que se mostraram bem-
sucedidas no Rio de Janeiro e que tém potencial para serem replicadas em
outros contextos.

O compromisso assumido por gestores publicos, hospitais especializados
e sociedade civil comprovou que o diagnéstico precoce do cancer
infantojuvenil pode ser enfrentado com éxito.

Esperamos que este guia contribua para que outros municipios e estados
brasileiros tratem o cancer infantojuvenil como prioridade, garantindo que
todas as criancas com cancer no Brasil, tenham as mesmas chances de
cura.

Um guia para promover as mesmas chances de cura
para todas as criancas e adolescentes no Brasil



A quem este guia se destina?

Gestores publicos, profissionais da saude, organiza¢des da sociedade civil
e interessados em ampliar as chances de cura do cancer infantojuvenil.

Por que vocé precisa deste guia?

Este guia vai auxiliar na organizacdo de uma rede de atencdo a saude,
que garanta a identificacdo e o encaminhamento rapido de criancas e
adolescentes com suspeita de cancer para investigacao diagnéstica.

A sua metodologia parte do principio de que nao é possivel planejar e
implementar politicas publicas de atencao a saude de forma fragmentada.

Unidos pela Cura: tecnologia social para
o diagndstico precoce do cancer infantil







Conheca a experiéncia
do Unidos Pela Cura

O Unidos pela Cura € a estratégia de promocao do diagnodstico precoce
do cancer infantojuvenil no Rio de Janeiro, implementada em 2005, de
forma corresponsavel entre gestores do SUS, servicos especializados e
organizagdes da sociedade civil.

MISSAO

Garantir que criancas e adolescentes
com suspeita de cancer cheguem
precocemente aos centros de
diagndstico e tratamento que integram o
SUS no estado do Rio de Janeiro.

VISAO

Ser referéncia para a politica do SUS
de promocao do diagnéstico precoce e
tratamento do cancer infantojuvenil.
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Como funciona
o0 Unidos Pela Cura?

A iniciativa atua em trés eixos prioritarios para agilizar e monitorar o
encaminhamento de criangas e adolescentes da Aten¢ao Primaria para os
centros de referéncia:

EDUCACAO
Capacitacao e sensibilizacao dos profissionais da Atencao
Primdria para suspeitarem e identificarem os sinais e
sintomas.

ORGANIZACAO DO FLUXO

Fluxoagil parareferénciadecriancascomsuspeitasde cancer
aos hospitais especializados para inicio da investigacao em
até 72 horas.

INFORMACAO
Monitoramentodoscasossuspeitosdecancerencaminhados.

Um guia para promover as mesmas chances de cura
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Instituicoes corresponsaveis:

O Unidos pela Curainovaao articular diversas instituicdes parceiras, desde
gestores publicos e servicos especializados a organizacdes da sociedade

civil.

Gestores
do SUS

Servicos

especializados

Sociedade
civil
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Atores envolvidos:

GESTORES DO SUS

Secretaria de Estado de Saude (SES-R)), Secretaria Municipal
de Saidde (SMS-RJ), Ministério da Saude (MS), Conselho dos
Secretdrios Municipais de Satide do Rio de janeiro (COSEMS).

SERVICOS ESPECIALIZADOS

Instituto Nacional de Cancer (INCA), Hemorio, Instituto de
Puericultura e Pediatria Martagdo Gesteira (IPPMG/UFR)),
Hospital Federal da Lagoa, Hospital Federal dos Servidores do
Estado (HFSE), Hospital Universitdrio Pedro Ernesto (HUPE/UER])
e Hospital Municipal Jesus.

SOCIEDADE CIVIL

Instituto Desiderata, Sociedade de Pediatria do Estado do Rio de
Janeiro (SOPER]), Sociedade Brasileira de Oncologia Pedidtrica
(SOBOPE), Fundacéao do Cancer, Instituto Ronald McDonald.

Um guia para promover as mesmas chances de cura
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ANTES

O cenario do cancer infantojuvenil
no Rio de Janeiro em 2003

* 60 dias entre a identificacdo dos primeiros
sintomas e o diagnostico;

* Mais de cinco consultas até a obtencdo do
diagnostico;

* Hospitais como primeira unidade de saude
procurada pelos familiares;

* Inexisténcia de fluxo de referéncia para
as suspeitas de cancer infantojuvenil;

* Inexisténcia de sistema de regulacao
ambulatorial informatizado;

* Inexisténcia de capacitacao sobre suspeicdo de

sinais e sintomas.
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DEPOIS

Principais resultados alcancados
apos 15 anos de atuacao:

* 4.104" profissionais capacitados;

* 88% das unidades basicas de satide encaminharam
2146" casos suspeitos;

* 100% das unidades basicas de satde recebendo
material de sensibilizacdo anualmente;

* 90% dos casos encaminhados em até trés dias lteis;

* Unidos Pela Curaincluso no Plano Estadual de
Cancer e no Plano Municipal de Satde do Rio
de Janeiro;

* Termo de compromisso formalizado para

consolidar a estratégia.

*nimeros referentes a novembro de 2021.

Um guia para promover as mesmas chances de cura
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Vamos la?

Apresentaremos a seguir os caminhos que percorremos para alcancar
bons resultados, para que sirvam de referéncia para que outros municipios
consigam também agilizar o diagnéstico do cancer infantojuvenil.

Lembramos que cada territério tem sua singularidade e, para que o projeto

seja bem-sucedido, ele deve ser adaptado conforme os desafios e as
especificidades de cada territério.

Os S passos que vamos
percorrer com voce:

2

Identificar e Criar
sensibilizar um Comité
os atores. Estratégico.

16 Unidos pela Cura: tecnologia social para
o diagnéstico precoce do cancer infantil



‘@@ ¢

03" ¥

D

|

Aprofundar o conhecimento Elaborar um

sobre o cendrio e definir

prioridades.

O
€06

Definir

estratégias

de educacao.

Realizar ‘z

monitoramento
e avaliacao.

termo de
COmpromisso.

Organizar
um fluxo de
encaminhamento.

Consolidar uma politica
publica de promocao
do diagndstico precoce. 17



Identificar e
sensibilizar os atores




Para comecar, sera necessario identificar os principais atores
envolvidos no cuidado a saude da crianca e na oncologia pediatrica e
levantar argumentos que os sensibilizem. E essencial o envolvimento
de gestores publicos, hospitais de referéncia e sociedade civil.

A implantacdo do Unidos pela Cura requer ndo s6 a atencdo para
identificar uma janela de oportunidade, como também um esforco
para inserir o tema na agenda dos gestores de saude. Organizacdes
da sociedade civil com essa expertise sdao importantes aliadas no
processo e podem exercer papel fundamental na sensibilizacdo sobre
o tema.



Por que a gestdo deve priorizar
o cancer infantojuvenil?

® 12 causa de morte por doenca de 1a19 anos;

® 80% de cura se houver diagnéstico precoce e tratamento de
qualidade;

* Impactos afetivo, social e econdmico na vida de toda a familia;

* Aorganizacdo dalinha de cuidado garante o acesso ao tratamento
em tempo oportuno;

* 0 aumento da suspeicdo pode acelerar também o encaminhamento
de outras doencas da infancia de dificil diagnéstico;

* 0 diagnéstico precoce reduz o tempo de internacao, sendo possivel
a cura com menor intervencado terapéutica e um menor impacto
no SUS.
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Acoes recomendadas:

* Levantar dados epidemiolégicos sobre o cancer infantojuvenil nos
ambitos municipal, estadual e federal, demonstrando a importancia
de prioriza-lo nas politicas publicas;

* Identificar atores-chave e com poder de decisdo em cada etapa
do processo, tanto dentro das secretarias de satide municipal e

estadual quanto nos servicos de oncologia pediatrica habilitados.

R

Um guia para promover as mesmas chances de cura
para todas as criancas e adolescentes no Brasil
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Criar um Comité
Estratégico
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Acriacao de um Comité Estratégico representativo e diverso dara qualidade
técnica, legitimidade e autonomia politica a iniciativa. Sua existéncia
fortalecera a atuacao conjunta e continua dos diferentes atores envolvidos.
Composto por representantes de todas as instituicbes corresponsaveis, € 0
espaco formal de discussdo, planejamento, deliberacao e monitoramento
regular do Unidos pela Cura.

O envolvimento dos gestores publicos € essencial para a implantagdo das
acOes estratégicas, a fim de garantir sua continuidade quando das trocas
de gestdo e manter o cancer infantojuvenil nas prioridades dos programas
governamentais. E importante a presenca de organizacdes da sociedade
civil para articular os diferentes atores envolvidos, garantindo o foco
no paciente e a continuidade da iniciativa. Ja os servigos especializados
devem promover o acesso ao diagnostico e ao tratamento de qualidade.
Os integrantes do Comité Estratégico deverdo exercer o poder de
deliberacdo pelas instituicdes que representam e, a0 mesmo tempo, ter
disponibilidade para participar do trabalho coletivo.



Atribuicoes do Comité Estratégico:

* Definir e pactuar o fluxo de encaminhamento de criancas e
adolescentes para o diagnostico e o tratamento do cancer;

* Garantir a disponibilizacdo, a andlise e a divulgacdao dos dados
gerados pela iniciativa;

* Definir estratégias de sensibilizacao para o diagndstico precoce do
cancer infantojuvenil;

® Aprovar, monitorar e avaliar um plano de trabalho.

Em reunides periddicas, o grupo define o plano de trabalho para o ano e
monitora acoes e resultados, assim como desafios e oportunidades para o
diagndstico precoce e 0 acesso ao tratamento de criancas e adolescentes
com cancer.

24 Unidos pela Cura: tecnologia social para
o diagndstico precoce do cancer infantil



Plano de Trabalho:

Documento com orientacdes para a implementacdo da estratégia de
promocao do diagnéstico precoce, estabelecendo metas de acordo
com os compromissos firmados por gestores publicos, hospitais
participantes e organizagdes da sociedade civil. Deve ter como base
os principios do SUS e a perspectiva da atencao integral, além de
estar alinhado com os eixos da iniciativa, contendo acdes, metas

e responsaveis. Sua elaboracdo é de responsabilidade do Comité

Estratégico, devendo ser avaliado e revisto anualmente.

Um guia para promover as mesmas chances de cura
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Aprofundar o conhecimento
sobre o cenario e definir
prioridades




E necessario que o Comité Estratégico consolide um discurso tnico sobre
os desafios existentes e as prioridades de atuagdo. O conhecimento do
perfil epidemiolégico, dos servicos existentes e o fluxo de diagnéstico
e atendimento no territério servirdo de apoio para identificacdo dos
principais problemas e definicao das prioridades de atuacao.
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Acoes recomendadas:

Levantar informacdes quantitativas e qualitativas, que permitam a
avaliacdo do cendrio;

Identificar os problemas e as potencialidades;

Caracterizar os problemas com identificacdo de suas causas;

Definir prioridades.

Na experiéncia do Rio de Janeiro

Estudos realizados em parceria com instituicdes publicas
deram legitimidade para a abordagem junto a gestores

e profissionais de saude. Além disso, foram importantes
para o estabelecimento de um marco zero, possibilitando a
avaliacdo do processo no médio prazo.

Entender as realidades de outros estados ampliou o
conhecimento sobre o tema e qualificou o planejamento da

iniciativa.



Perguntas norteadoras:

Quantos casos novos de cancer infantojuvenil sdo estimados no
territorio?

Qual a taxa de mortalidade de cancer infantojuvenil na regiao?
Qual a cobertura de Atencao Primaria do(s) municipio(s)?

Qual a capacidade da Atencdo Primaria para realizacdo de exames?
Como criancas e adolescentes com suspeita de cancer sao
encaminhados para os centros de tratamento?

Existem unidades de referéncia para diagndstico e tratamento do
cancer infantojuvenil?

Aonde as criancas e adolescentes estdo sendo tratados?

Quanto tempo elas levam entre os primeiros sintomas e a chegada
nos centros especializados?

Ha oferta de capacitacdo sobre a suspeicao do cancer para os

profissionais de saude?

Um guia para promover as mesmas chances de cura
para todas as criancas e adolescentes no Brasil
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Elaborar um termo
de compromisso
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As acdes do Unidos pela Cura devem ser formalizadas em um
Termo de Compromisso. Neste documento, gestores, hospitais
especializados e sociedade civilassumirdo consensos, COmpromissos
e atribuicbes e se reafirmardo como instituicdes corresponsaveis,
com o propodsito de consolidar a iniciativa como uma politica de
promocdo do diagnéstico precoce e da qualidade da assisténcia ao
cancer infantojuvenil.



Principais responsabilidades

SECRETARIA DE ESTADO DE SAUDE:

* Elaborar o diagnodstico das condigdes de tratamento do cancer
infantojuvenil e disponibiliza-lo ao Comité Estratégico;

® Organizar, via regulacao, o fluxo de encaminhamento e garantir
0 acesso de criancas e adolescentes aos polos de investigacdo
e centros de tratamento nos prazos pactuados pelo Comité
Estratégico;

* Incluir o diagndstico precoce na agenda das subsecretarias e
areas técnicas responsaveis pela Atencdo Primaria a Saide e pela
Educacao Permanente;

* Informar regularmente ao Comité Estratégico os casos
encaminhados, permitindo o monitoramento e a orientacdo de
novas decisoes;

® Incluir a capacitacdo no Plano de Estadual de Educacdo
Permanente e apoiar a divulgacdo para os gestores e técnicos

municipais.
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SECRETARIA MUNICIPAL DE SAUDE:

* Incluir o diagnéstico precoce na agenda das subsecretarias e
areas técnicas responsaveis pela Atencdo Primaria a Salde e pela
Educacao Permanente;

* Viabilizar a participacao dos profissionais de satide na capacitacao
oferecida;

* Informar regularmente ao Comité Estratégico os casos suspeitos,
monitorando se compareceram a consulta, tiveram seu diagndstico
confirmado e deram continuidade ao cuidado;

® Apoiar a organizacao do fluxo de encaminhamento e garantir
0 acesso de criancas e adolescentes aos polos de investigacdo
e centros de tratamento nos prazos pactuados pelo Comité

Estratégico.

Um guia para promover as mesmas chances de cura
para todas as criangas e adolescentes no Brasil
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HOSPITAIS ESPECIALIZADOS:

Unidos pela Cura: tecnologia social para
o diagndstico precoce do cancer infantil

Disponibilizar vagas para investigacdo e/ou tratamento de criancas
e adolescentes com suspeita de cancer no sistema de regulacao;
Informar ao Comité Estratégico sempre que houver mudancas na
capacidade de acolhimento dos casos para que haja reorganizacao
do fluxo entre os demais servicos;

Incentivar e viabilizar a participacdo de seus profissionais como
docentes na capacitacdo do diagnéstico precoce;

Registrar as informacdes sobre criancas e adolescentes atendidos e

encaminhados, conforme pactuado no Comité Estratégico.



SOCIEDADE CIVIL:

* Divulgar ainiciativa e promover a mobilizacdo e a adesao de outros
atores da sociedade civil, contribuindo para o fortalecimento da
rede de atencdo ao cancer infantojuvenil;

® Apoiar o processo de capacitacao dos profissionais de saude para
suspeicdo do cancer infantojuvenil;

® Colaborar com o processo de avaliagdo e monitoramento dos

resultados da iniciativa.

Um guia para promover as mesmas chances de cura
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Organizar um fluxo
de encaminhamento




Esta etapa consiste na definicio de um fluxo de encaminhamento da
Atencao Primaria aos centros especializados, de acordo com os sinais e
sintomas verificados e a regido da cidade onde o paciente foi atendido.




AclOes recomendadas:

* lIdentificar e pactuar quais serdo os polos de investigacao - centros
ou hospitais com estrutura para realizar diagnéstico preciso do

cancer infantojuvenil.

Um polo de investigacio pode ser também polo de tratamento.
Caso seja confirmada a suspeita, o paciente ja permanecera no local
parainiciar o tratamento com mais agilidade.

* Avaliaracapacidade instalada da Atencao Primaria. Caso as unidades
da APS ndo realizem os exames preconizados, pactuar para quais
servicos as criancas e adolescentes precisam ser encaminhadas.

* |dentificar e pactuar quais serdo os polos de tratamento - hospitais
que irdo tratar cada tipo de tumor, de acordo com a regiao da cidade

ou do estado e sua capacidade de atendimento.

Os polos de tratamento devem ser centros habilitados pelo Ministério
da Saude para tratamento de oncologia pediatrica ou hematologia.

* Pactuar um tempo maximo de encaminhamento para diagnéstico e

inicio do tratamento.
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OUnidos pelaCuraentende que é primordialaurgénciano encaminhamento

dos casos de suspeita de cancer e recomenda um intervalo de 72 horas

entre a suspeigéo e 0 encaminhamento aos centros de tratamento.

* Definir em que sistema informatizado serdao encaminhados os
casos suspeitos de cancerinfantojuvenil. Sugere-se pactuacao,
entre Secretaria de Estado de Saude e Secretaria Municipal
de Saude, de um campo exclusivo para regulacdo dos casos
suspeitos de cancer infantojuvenil.

* Disponibilizar aos familiares um cartao (fisico ou digital) que
identifique o paciente e sinalize a prioridade do atendimento,
constando também data, hora e endereco do polo a que a

familia deve comparecer.

VEJA AQUI 0 CARTAO UTILIZADO
NO UNIDOS PELA CURA:

Aponte a camera do seu celular para o QR Code ao
lado e acesse o link para fazer download ou acesse:
http:/www.unidospelacura.org.br/img/divulgue/INCA_
CARTAO-DE-ENCAMINHAMENTO_2017.png

Um guia para promover as mesmas chances de cura
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Pontos relevantes a considerar:

® Utilize as reunides do comité estratégico para construcdo
coletiva do fluxo.

® Garanta que todos os hospitais ofertem vagas para o sistema de
regulacdo.

* Estabeleca um fluxo especifico para o cancer infantojuvenil, de
forma a garantir que o intervalo entre suspeicdo e tratamento
seja o mais curto possivel.

* Crie uma rotina de monitoramento regular de casos

encaminhados.
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VEJA AQUI O FLUXO CRIADO
PELO UNIDOS PELA CURA
NO RIO DE JANEIRO:

Aponte a camera do seu celular para o QR Code ao lado
e acesse o link para fazer download ou acesse: http://
www.unidospelacura.org.br/img/divulgue/CARTAZ _
Sinais-Sintomas_verso.png

/
< Vocé sabia que o Ministério da Satide tem um protocolo de diagnéstico

~ precoce do cancer infantil? Acesse abaixo o documento, ele podera a
\ organizacao do seu fluxo local.

VEJA AQUI 0 PROTOCOLO DE
DIAGNOSTICO PRECOCE:

Aponte a camera do seu celular para o QR Code ao
lado e acesse o link para fazer download ou acesse:
https://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/protocolo_
diagnostico_precoce_cancer_pediatrico.pdf

Um guia para promover as mesmas chances de cura
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Definir estratégias -
de educacao




Como tem baixa prevaléncia e sintomas inespecificos e similares
aos de outras doencas da infancia, a suspeita de casos de cancer em
criangas e adolescentes representa um desafio para os profissionais
da Atencao Primdria. Os profissionais de saldde devem estar
atentos para a suspeicdo, saber para onde encaminhar o caso para
investigacao diagnostica, acompanhar seu desfecho e identificar
possiveis obstaculos no caminho do paciente. Criar estratégias de
educacdo continua para a suspeicao do cancer infantojuvenil torna-
se fundamental para a consolidagdo da iniciativa.



Acles recomendadas:

* Desenvolver materiais de sensibilizacdo sobre a tematica —
cartazes, contetidos para redes sociais e materiais digitais;

* Desenvolver ferramentas inovadoras que apoiem a suspeicao
do cancer infantojuvenil;

* Oferecer regularmente capacitagdo aos profissionais para

suspeicdo e encaminhamento agil do cancer infantojuvenil.

4 "\ VEJAAQUI OS MATERIAIS
DO UNIDOS PELA CURA NO
RIO DE JANEIRO:

Aponte a camera do seu celular para o QR Code ao lado
e acesse o link para fazer download ou acesse:http:/
unidospelacura.org.br/divulgue.html
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Por que capacitar o profissional
da Atencao Primaria a Saude?

A Atencdo Primaria a Saude exerce um papel fundamental na rede de
servicos: é a porta de entrada preferencial do SUS e deve coordenar o
cuidado do usudrio, garantindo a continuidade da atencao nos diferentes
pontos da rede de servicos de satide. Nesse sentido, os profissionais dessa
area devem ter prioridade na capacitacdo. Todos os profissionais de saude
da Atencdo Primaria podem e devem ser capacitados para suspeicdo do
cancer infantojuvenil.

Um guia para promover as mesmas chances de cura
para todas as criangas e adolescentes no Brasil
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Temas importantes a serem abordados
na capacitacao:

* Politicas publicas de satde e o cancer infantojuvenil;

* AAtencdo Primdria a Saude e o cuidado da crianca e do adolescente
com cancer;

® Os sinais e sintomas do cancer infantojuvenil;

® Os cuidados necessarios para a satde da crianca e do adolescente
com cancer;

* Aorganizacdo do sistema de referéncia e contrarreferéncia a crianca
e ao adolescente com cancer na drea de abrangéncia do projeto;

* Cuidados paliativos e comunicagao de noticias dificeis.

E determinante para os profissionais em treinamento ter conhecimento do
fluxo de encaminhamento em tempo oportuno, pois amplia sua adesao e

confianga de que, caso haja suspeicdo de cancerinfantojuvenil, eles saberao
encaminhar corretamente por um sistema que garanta o acolhimento.

46 Unidos pela Cura: tecnologia social para
o diagnéstico precoce do cancer infantil



Para que a capacitacdo entre no programa
das gestdes locais, é importante:

® Incluir o tema do cancer infantojuvenil no planejamento da Atencao
Primaria e educacao continuada ou permanente das secretarias de satide;

* Definir um responsavel pelas quest6es referentes a capacitacao;

* Desenvolver, em parceria com as instituicdes envolvidas, o contetido do
curso e o cronograma da capacitacao;

® Apresentar e pactuar a capacitacdo nas diversas instancias deliberativas
do SUS: Comissao Intergestores Regional (CIR) e/ou escritdrios regionais,
Comissao Intergestores de Educacdo em Saide (CIES) e Comissdo
Intergestores Bipartite (CIB) (caso envolva diversos municipios);

* (Caso a capacitacao seja presencial, organizar a logistica para sua
realizacdo (local, infraestrutura, suporte as aulas, alimentacdo, materiais
didaticos);

* Divulgar e viabilizar a participacdo dos profissionais de saide na
capacitacdo.

A capacitacdo pode ser oferecida pelas gestdes estadual e/ou municipal
ou por alguma organizacao da sociedade civil. Caso seja liderada por uma

organizacao da sociedade civil, é essencial que todas as acGes sejam
pactuadas e definidas em conjunto com os gestores locais.

Um guia para promover as mesmas chances de cura
para todas as criangas e adolescentes no Brasil



T

Realizar monitoramento
e avaliacao




Apo6s definicdo e pactuacao de um fluxo de encaminhamento agil e
capacitacao dos profissionais parasuspeicao do cancerinfantojuvenil,
é essencial que seja feito o monitoramento dos casos suspeitos
encaminhados e avaliacdo da estratégia pactuada.

Essarotina éimportante tanto para o Comité Estratégico, com o intuito
de revisar suas praticas e de criar acdes, quanto para a sensibilizacao
constante dos profissionais de saude para o encaminhamento de
suspeitas e registro de informacdes.

Recomenda-se a criacdo de ferramentas que estimulem os diversos
profissionais a registrarem as informagdes necessarias para que o
Comité Estratégico monitore seus resultados e identifique possiveis
obstaculos. Além disso, é através da divulgacdao de informacdes
qualificadas sobre a iniciativa que seu impacto podera ser mensurado
e que a tornara legitima.
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Acdes recomendadas:

® Pactuar com gestores e hospitais de referéncia como as informagdes
dos casos encaminhados serdo disponibilizados ao Comité
Estratégico — quais informacdes e com qual regularidade?

® Realizar a busca ativa das criancas e adolescentes com suspeita de
cancerencaminhados paradiagnosticoetratamento—compareceram

a consulta, receberam diagnéstico, deram continuidade ao cuidado?
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Na experiéncia do Rio de Janeiro

Quando o Unidos pela Cura foi fundado, ndo havia sistema de
regulacdo informatizado no Rio de Janeiro. Dessa forma, foi
desenvolvido um sistema préprio para regulacdo dos casos,
possibilitando a elaboracao de boletins informativos periédicos
sobre os casos encaminhados.

p . VEJAAQUI 0 ULTIMO BOLETIM
o DO UNIDOS PELA CURA:

Aponte a camera do seu celular para o QR Code ao
lado e acesse o link para fazer download ou acesse:
http://www.unidospelacura.org.br/pdf/divulgue/UPC_
Boletim_17.pdf

Um guia para promover as mesmas chances de cura
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Consolidar uma politica
publica de promocao
do diagnéstico precoce




E essencial que a experiéncia acumulada se torne uma politica publica
permanente. Dessa forma, mesmo com a troca de gestdes do poder
publico, ela estara consolidada, ganhando forca para sua continuidade.




Pontos relevantes a considerar:

* A iniciativa deve ser inserida nos planos municipais e estaduais de
saude para garantia da continuidade da iniciativa diante das trocas
de gestao.

* 0 envolvimento e o engajamento dos profissionais de satde que
estdo na assisténcia e dos chefes de servico dos hospitais sdo
fundamentais para manter a iniciativa viva.

®* Mecanismos consolidados de monitoramento e disseminacao
dos resultados também sdo relevantes para dar transparéncia,
legitimidade e continuidade as ac6es de promocdo do diagnéstico

precoce.
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* A sistematizacdo da iniciativa e sua publicacdo darao visibilidade
ao projeto. E importante identificar comunicadores influentes,
oncologistas pediatricos, pediatras e pesquisadores que possam
apoiar na disseminacao e na divulgacao da iniciativa.

®* O engajamento da sociedade civil é essencial para divulgar e

promover a mobilizacdo e a adesdo de outros atores.

Um guia para promover as mesmas chances de cura
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