pela cura

Promocgao do
diagnostico precoce do
cancer infantojuvenil
no Rio de Janeiro

Vnidos
pela cura

Diagnéstico precoce do
ancer infantojuvenil







Unidos
pela cura

Promocao do
diagndstico precoce do
cancer infantojuvenil
no Rio de Janeiro

Unidos pela Cura — 8 anos

BB
Unidos
pela cura

Diagnéstico precoce do
cancer infantojuvenil

Instituto Desiderata
Rio de Janeiro
2011



REALIZAgZ\O
Instituto Desiderata

COURDENACAO EDITORIAL
Beatriz Azeredo

Marcia Régis

Laurenice Pires

Vitoria Vellozo

COLABORACAOQ

Adriana Proenga; Adriana Souza; Antonia Frering; Arlete Gongalves;
Candelaria Isabel Guerra Sanches; Clarisse Lobo; Claudia Lossio;
Claudio Noronha; Creuza Azevedo; Edson Liberal; Eliana Claudia
Ribeiro; Fernando Werneck; Germana Bahr; Gil Sim&es Batista; Gloria
Moog; Gringo Cardia; Guilherme Frering; Hans Dohmann; Heide
Pacheco; Heloisa Helena Oliveira; Isabelle Pimentel; Isis Magalhaes;
Jacob Kligerman; José Gomes Temporao; Luiz Antonio Santini;
Margarete Carvalho; Marcelo Land; Marcia Guimaraes M. Alves; Marco
Porto; Marcos Sarvat; Maria Auxiliadora Gomes; Maria Inés Gadelha;
Marilene Castilho de S&; Martha Cristina Nunes Moreira; Martha
Vilela; Monique Zita dos Santos Fazzi; Raul Ribeiro; Raquel Dragui;
Riva Rosemberg; Roberli Bicharra; Roberta Costa Marques; Rodrigo
Capistrano; Romeu Cortes; Rosa Maria de Araujo Mitre; Selene Maria
Rendeiro Bezerra; Sima Ferman; Soraia Rouxinol; Valeria Silva de
Mello; familiares e pacientes.

REVISAD
Cynthia Azevedo — Expressao Editorial

FICHA CATALOGRAFICA
Rinaldo Magallon

FOTOS

Programa Agéncia - Escola Imagens do Povo /
Observatério de Favelas do Rio de Janeiro
Adair Aguiar

Leo Lima

Rovena Rosa

Francisco César

Acervo Instituto Desiderata

Dados Internacionais de Catalogag&o na Publicagao (CIP)

159 Instituto Desiderata.

Unidos pela cura: promogao do diagnéstico precoce do
cancer infantojuvenil no Rio de Janeiro (Unidos pela cura - 8
anos)/Instituto Desiderata. — Rio de Janeiro : 0 Instituto, 2011.

84 p.;23x25 cm.

ISBN: 978-85-61279-05-9

1. Cancer - Criangas - Rio de Janeiro (RJ). 2. Cancer -
Adolescentes - Rio de Janeiro (RJ). 3. Cancer - Prevengao -
Rio de Janeiro (RJ). 4. Politicas publicas - Brasil. 5. Parceria
publico-privada. I. Titulo.

CDU 616-006(815.3)

Rua Visconde de Piraj4, 550/1303
22410-901

Ipanema — Rio de Janeiro — RJ
Tel.: (021) 2512-2089
www.desiderata.org.br
desiderata@desiderata.org.br

PROJETO GRAFICO E DIAGRAMACAQ
Refinaria Design

Este livro foi composto na tipografia Conduit ITC. Foi impresso em junho de
2011, em papel couché matte 150g/m? (miolo) e papel duodesign 250¢g (capa),
IMPRESSAO acabamento de corte reto com lombada quadrada. Formato 250x230mm, tiragem

Sol Grafica 1.000 exemplares.






Apresentacao




Esta publicagdo tem por objetivo dar visibilidade a uma iniciativa que, nascida no ambito do Instituto
Desiderata,em 2003, ganhouadesaodastrésesferas de governoede outras organizagcdes dasociedade
civil. 0 ponto de partida foi um problema comum — o diagndstico tardio do cancer infantojuvenil — e o

desejo de virar a pagina, escrevendo uma nova histdria na politica de satde do Rio de Janeiro.

Sao oito anos de trabalho conjunto, envolvendo um longo processo de escuta, articulagao,
negociacao e tomada de decisdes. A iniciativa foi formulada com simplicidade e inovagao,
associando uma estratégia de capacitacdo e sensibilizacao dos profissionais de saude, desde a
atencgao basica, a um fluxo organizado de acolhimento das suspeitas e a um sistema de informacgao,
para monitorar o acolhimento dos pacientes, o desfecho dos casos e identificar possiveis gargalos.
0 resultado é uma politica publica de promogao do diagndstico precoce do cancer infantojuvenil,
em curso ha cinco anos no municipio do Rio de Janeiro, e o compromisso formalizado dos gestores,
nos trés niveis de governo, dos centros de tratamento e organizacoes da sociedade civil em torno

da sua consolidag¢ao e expansao.

Este livro sistematiza essa experiéncia e socializa os principais resultados do trabalho
realizado no Rio de Janeiro. Também nos revela que a proposta tem potencial para expansao no
campo da salde no estado, no que se refere a gestao em saude, a assisténcia de qualidade em

todos os niveis e a cidadania.

E com grande alegria que o Instituto Desiderata apresenta esta publicagio sobre o Unidos pela
Cura, cujos resultados fortalecem a nossa missao de contribuir para as politicas publicas no campo
da salde e da educacgdo. Compartilho esta alegria com os fundadores, com os conselheiros e com a
equipe técnica do Desiderata, que acreditaram desde o inicio nessa forma de trabalho. Compartilho
também esse momento com os gestores e com os profissionais da rede publica de satde no Rio
de Janeiro, que aderiram a iniciativa e tornaram possivel a constru¢ao de uma politica publica

inovadora voltada para criangas e adolescentes com cancer.

BEATRIZ AZEREDO

Diretora do Instituto Desiderata
Membro do Comité Estratégico do Unidos pela Cura












Oito anos
de compromisso

COMITE ESTRATEGICO
UNIDOS PELA CURA

0 cancer n3o é um tema que diz respeito somente a especialistas. E um problema de sadde

publica que envolve inimeras estratégias, do diagndstico precoce ao tratamento de qualidade.

Nossa batalha pelo diagndstico precoce do cancer infantojuvenil deu inicio a construgao
de uma linha de cuidado capaz de unir a atengao primaria aos hospitais especializados. Inclui
trés esferas de governo, seis hospitais polos de investigacao e tratamento e organizagdes
da sociedade civil. Uma politica que, desde o nascimento, prioriza a aten¢ao primaria como

campo para suspeicao e que oferece um fluxo organizado, pactuado e monitorado.

Em oito anos, foram muitos os desafios. Como viabilizar a adesao a inclusdo do cancer
infantojuvenil na agenda da atengdo primdaria? Como construir uma relagdo de confianca

entre a rede especializada e a rede mais abrangente de aten¢do pediatrica?

No Rio de Janeiro, articulamos uma ampla rede em func¢ao do cancer infantojuvenil e,
a partir dessa singularidade, construimos uma politica publica que hoje integra o Plano
Municipal de Saude e é objeto de um Termo de Compromisso firmado com o Ministério da

Saude e todas as instituicdes corresponsaveis, publicas e privadas.

Quando iniciamos o desenho da politica, um diagndstico indicava que criangas e jovens
com cancer tardavam em média 60 dias para dar entrada em um centro especializado. Hoje,
temos o compromisso de garantir o acolhimento das suspeitas em até 72 horas nos polos

de investigacao.

Convidamos vocé a conhecer essa histéria, inspirar-se e apoiar a nossa rede também.



Missao

Unidos
12 pela cura



Visao
“Ser referéncia para
a politica do SUS de

promocao do diagndstico
precoce e tratamento do
cancer infantojuvenil.”




Por que o cancer

infantojuvenil?

CLAUDIO NORONHA
Epidemiologista, coordenador geral
de Agdes Estratégicas,
Instituto Nacional do Cancer — INCA

0 cancer infantojuvenil é considerado raro quando comparado com o0s tumores do adulto,
correspondendo a cerca de 2,5% de todos os tumores malignos. Estimativa realizada pelo
INCA para o biénio 2010-2011 revela que deverao ocorrer cerca de 9.386 casos por ano em

criangas e adolescentes com até 18 anos de idade.

Atualmente, o cancer ja é a segunda causa de dbito entre 1 e 19 anos, atras apenas
dos acidentes. Considerando-se que estes pertencem a causas externas, destaca-se a
mortalidade por cancer como a primeira causa de morte por doenga nessa populagdo no
Brasil. Esse cenario é bastante distinto do que se verificava ha duas décadas, quando as
doencas infecciosas e respiratdrias predominavam como as principais causas de morte por

doenca nessa populagao.

A taxa de mortalidade é a medida mais efetiva do progresso na luta contra o cancer.
Nesse particular muito se avancou na melhoria de prognéstico para alguns tumores, como
nas leucemias, mas outros permanecem e nos desafiam a um enfrentamento de natureza

mais complexa, na atenc¢ao a saude infantojuvenil no SUS.

A definicdo do cancer como um problema de sadde publica e a participagao das
instituicoes da area da saude e da sociedade civil na busca de maior visibilidade e
compreensao do tema se traduzem hoje num esforgo pela construgdo de uma rede que
sustente a complexidade destas ac6es, buscando a melhora no acesso e na qualidade dos

servicos e beneficiando as criangas e adolescentes com cancer.






importancia do
diaghostico
precoce

MARTHA VILELA
Pediatra, gerente do Programa de
Saude da Crianga — SMSDC-RJ

0 cancer na crianga e no adolescente apresenta sinais e sintomas inespecificos,
confundindo-se com outras doencas e dificultando a suspeicao. Considerando que o médico
da atengdo primaria deve presenciar em toda sua carreira um ou dois casos de neoplasia
maligha em criancas ou jovens, certamente o cancer nao sera a primeira hipétese. Nesse
sentido é de fundamental importancia priorizar o treinamento de pediatras e médicos que
atuam nos ambulatérios e emergéncias e de profissionais da Estratégia Saude da Familia
para aumentar a suspeicao e o diagndstico precoce do cancer, pois sao eles os primeiros
profissionais procurados pela familia em consultas de rotina ou quando a crianga apresenta

algum problema de sadde.

Diferentemente do panorama do cancer em adultos, iniciativas como prevengao e
rastreamento nao se mostram efetivas para o cancer infantojuvenil, na medida em que
essa populagado ainda nao foi exposta aos fatores de risco que propiciam a enfermidade
em décadas tardias. 0 diagndstico precoce do cancer torna-se, entdo, estratégico para a
atencao integral a saude da crianga por reduzir a mortalidade e as sequelas decorrentes
de tratamento agressivo, como também por agilizar a investiga¢ao, o diagndstico e o

tratamento de outras doengas complexas.



Se a crianga chega ao hospital no
estagio inicial da doenca, € possivel
cura-la com menor intervengao

terapéutica, gerando menos sequelas

alongo prazo. O paciente que chega

tardiamente tem um tratamento mais

sofrido e maior tempo de internagao.

FERNANDO WERNECK
Chefe do setor de onco-hematologia pediatrica
do Hospital Federal dos Servidores do Estado

0 Unidos pela Cura é de grande
importancia para a sociedade, tanto
no eixo da educagao continuada para
os profissionais de saude, quanto na
organizac3o de politicas publicas. E
um facilitador nas pactuacgoes entre
as instituicoes de saude nos diversos
niveis de assisténcia, com o objetivo
maior de promog3o do diagnadstico
precoce do cancer infantojuvenil que,
associado ao tratamento adequado,
faz toda a diferenca na vida de
criangas e adolescentes.

SELENE MARIA RENDEIRO BEZERRA
Médica do DGH-MS-RJ

0 atraso no diagnostico e na ado¢ao do
tratamento adequado pode acarretar
InUmeras consequéncias desfavoraveis
para as criancas e adolescentes com cancer.
Logo, € de fundamental importancia que

todos os profissionais que atuam na aten¢ao
a criancas e adolescentes, especialmente na
atencao primaria, estejam capacitados para
a deteccao precoce da doenca.

SIMA FERMAN
Chefe da Se¢ao de Oncologia Pediatrica do HC1, INCA




Quem somos:

corresponsaveis

0 Unidos pela Cura inova ao articular um amplo leque de instituicdes parceiras, desde os
gestores publicos de saude dos trés niveis de governo e os servicos especializados, as
unidades de atengao primaria e diversas organizag¢des da sociedade civil
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0 Comité Estratégico é o espaco de reflexao, planejamento, deliberagao, monitoramento
e avaliagdo dos diversos campos de atuagdo do Unidos pela Cura. E composto por

representantes das instituicdes corresponsaveis. De marco de 2006 a margo de 2011 foram

realizadas 19 reunides envolvendo mais de 100 participantes.

Unidos pela Cura conta desde o inicio com o apoio do CCBB
para arealizagdo das reunides do Comité Estratégico



Ponto
de partida

2003 UMA REALIDADE DESAFIADORA

Mapeamento do Fluxo de 0 Instituto Desiderata deu inicio, em 2003, a mobilizagao integrada dos gestores do SUS e

Diagnéstico e Atendimento do dos chefes dos servicos especializados no tratamento do cancer infantojuvenil dentro da
Cancer Pediatrico no Municipio . . . : . o .
- : Ublica de saude do Rio de Janeiro. Eram eviden roblema do diagndstico tardi
do Rio de Janeiro: rede publica de sadde do Rio de Janeiro evidentes o proble o diagndstico tardio
- , e as limitagdes das iniciativas até entdo adotadas, demandando uma resposta institucional
Demora em média 60 dias,
. , articulada e efetiva.
entre o0s primeiros sintomas
iagnodsti S
S @CIRIEE Primeiros passos:
Hospitais como a primeira

unidade de sadde procurada e Criagdo de um grupo de trabalho com a meta de definir estratégias para a promocgao do

, . diagndstico precoce;
a partir do aparecimento dos & P ’
SINGINER * Definicdo de Termo de Referéncia para a realizagcdo de um estudo sobre as possiveis
Repetidas visitas as unidades barreiras de acesso ao diagndstico precoce.

de salde até a obtencao do

diagndstico (mais de 5 vezes)

LimitacGes no acesso a exames
para suporte diagndstico
Lacunas na capacitagao dos

profissionais médicos




Ponto
de chegada

2011 COMPROMISSO E MUDANCAS

A visdo do trabalho em rede prevaleceu. Em oito anos, o Unidos pela Cura tornou-se nome e
sobrenome da politica de diagnéstico precoce do cancer infantojuvenil na cidade do Rio de

Janeiro. Um modelo inédito que gerou resultados expressivos:

e Pactuagdo de um fluxo de encaminhamento de pacientes desde a atengao basica até os
servicos especializados de tratamento, no prazo maximo de 72 horas para o acolhimento

das suspeitas de cancer pelos polos de investigacao;

¢ Desenvolvimento de metodologia de capacitagao de pediatras de unidades de atencao
primaria e capacitacao especifica de profissionais da Estratégia Saide da Familia — ESE

Mais de 600 profissionais capacitados;

e Desenvolvimento de um sistema informatizado de monitoramento do fluxo de

encaminhamento de pacientes;

¢ Definicdo de agenda de fortalecimento da rede especializada, a fim de garantir o
tratamento de qualidade aos pacientes encaminhados — Projetos Aqudrio Carioca e

Hospedaria Juvenil;
* Inserg¢ao do Unidos pela Cura no Plano Municipal de Saude 2010-2013;

e Termo de Compromisso com a politica Unidos pela Cura firmado com o Ministério da

Saude e mais 17 signatarios;

e | Férum de Oncologia Pediatrica do Rio de Janeiro, junho de 2011.



Uma visao,
compartilhada

MARIA INEZ PORDEUS GADELHA
Oncologista

coordenadora-geral de Média e

Alta Complexidade — SAS/MS

IMPLANTANDO IDEIAS E SUPERANDO DESAFIOS

Em 2003, travei o primeiro contato com o Instituto Desiderata, que tinha o objetivo de ouvir as
areas médica e de gestdo do SUS para definir, de forma planejada, integrada e participativa,
como poderia contribuir para ampliar e melhorar a assisténcia ao cancer infantojuvenil, ja com

a preocupacao expressa de institucionaliza¢ao, avaliacdo e garantia de continuidade.

Buscou-se aintegracao tanto de pessoas como de instituicdes, como também de processos

e dreas de conhecimento focando as estruturas de saude, os profissionais, a especificacao

Uma prética assistencial de responsabilidades, competéncias e a organizacao dos fluxos de acesso

ajustada a realidade, no
atendimento de necessidades,
na ampliacao da deteccao
precoce do cancer pediatrico e

para o atendimento. A base estabelecida indicava a promogao do diagnéstico
precoce, com a redugdo do tempo entre o primeiro sintoma e a avaliagao médica
especializada; a gestao do SUS estabelecendo suportes assistenciais para 0s
polos de investigacdo consensualmente estabelecidos; a participagao dos trés

niveis de governo, dos hospitais que tratam cancer infantojuvenil e da sociedade

no fortalecimento da atengao  ivil, assim como da Fundago Oswaldo Cruz e sociedades de especialistas em
integral as criangas. pediatria, hematologia e oncologia pediatrica.

Computo como pontos fortes dessa iniciativa os hospitais e seus profissionais estimulados,
o envolvimento total da Secretaria Municipal de Saude do Rio de Janeiro e do setor de educagao
do INCA no treinamento dos pediatras da rede municipal de saude; e a seriedade e competéncia

com que o Instituto Desiderata liderou a busca da qualificacdo e do trabalho integrado.

Tudo isso para resultar em uma pratica assistencial ajustada a realidade, no atendimento
de necessidades, naampliagao da detecgdo precoce do cancer pediatrico e no fortalecimento

da atencdo integral as criangas.



A acdo positiva do Instituto Desiderata foi a criagdo de um espaco
de uniao, de debate qualificado, de manter em contato as pessoas
que trabalham com o tema do cancer infantojuvenil.

HELOISA HELENA DE OLIVEIRA
Conselheira do Instituto Desiderata, diretora da Fundagao Abring

Em 2006 fui convidado a participar de reunides sobre o
atendimento de criangas com possivel diagnéstico de cancer

em um grupo denominado Unidos pela Cura. 0 grupo tinha uma
construcao interessante, ja que era composto por profissionais da
SMS-RJ e de diferentes instituicdes publicas com diversas formas
de envolvimento com o atendimento pedidtrico e especializado,
além de representantes da organiza¢ao nao governamental
Instituto Desiderata. Dado esse primeiro passo, tornou-se
necessario garantir a acolhida dos pacientes identificados como
possiveis portadores de cancer, que deveriam ser atendidos e
direcionados de forma prioritdria para as os polos de investigacao.

GIL SIMOES BATISTA
Médico pediatra, chefe do Servico de Pediatria do HSE

Lnidos 23

pela cura



6LORIAMOOG  UMA CONSTRUGAO PARTICIPATIVA

Gerente da area de Oncologia

Pediatrica do Desideratade  “Contribuir para a melhoria das condigdes do tratamento e cura do cancer infantojuvenil no
oubro 2003 amarco 2010 giy de Janeiro”. Em 2003, a missao da area de oncologia pediatrica do Instituto Desiderata
mostrava-se ousada. 0 cancer infantojuvenil ¢ uma doenca que demanda tratamento de alta
complexidade, mas o tempo decorrido entre a suspeita da doenga na ateng¢ao primaria e o

inicio do tratamento é inversamente proporcional as chances de cura.

0 Compromisso desses Diante desse cenério, o primeiro desafio estava posto: colocar

diferentes atores sociais com Nha mesma mesa 0s trés niveis de governo, os servicos de oncologia

o fortalecimento de poll'ticas pediatrica da cidade e outras organizacdes sociais comprometidas

publicas é, sem duvida, o principal

diferencial do Unidos pe|a Cura. A pratica mostrou que ser uma organiza¢ao social facilitou a
integracao dos atores envolvidos na linha de cuidado ao cancer

Ccom a Causa.

infantojuvenil e permitiu mobilizar e engajar as instituicdes com maior
rapidez. Por outro lado, atuar com as politicas publicas de saude pode
gerar problemas de legitimidade e, portanto, exige a construcao de

relagdes de confiang¢a com parceiros publicos.

A partir da convivéncia com essa realidade, entendemos que
os resultados sao atingidos por meio da construcao participativa
de metas e de responsabilidades pactuadas por diversos atores
publicos. 0 compromisso desses diferentes atores sociais com
o fortalecimento de politicas publicas €, sem duvida, o principal

diferencial do Unidos pela Cura.




0 Instituro Desiderata, além de fomentar o
didlogo entre os setores publico e privado

0 Unidos pela Cura é uma experiéncia e entre as esferas municipal, estadual
importante, capaz de estabelecer um e federal, promoveu agdes impactantes
clima de confianca entre instituicoes n&o s6 para o diagnostico, como também

publicas e privadas, mostrando que para o tratamento mais precoce do cancer
7
todos s30 e serdo importantes infantojuvenil no Rio de Janeiro.

MARCOS SARVAT GERMANA BAHR
Médico otorrinolaringologista, conselheiro do Médica pediatra neonatalogista, conselheira do Instituto
Instituto Desiderata Desiderata

0 Desiderata foi o catalisador num A experiéncia do Unidos pela Cura evidencia
espaco que existia entre as acoes que a construcao coletiva e a atuagao

do governo e os profissionais articulada sao fundamentais para a

ligados as criangas com cancer, promocao do diagngstico precoce, para a

fazendo com que os gestores se superacao dos gargalos da assisténcia e
apropriassem da realidade da acesso ao tratamento de qualidade do cancer
assisténcia a esse publico. infantojuvenil, no 4mbito da rede de servigos

publicos de saude no estado do Rio de Janeiro.
SORAIA ROUXINOL

Médica responsével pelo Servigo MONIQUE ZITA DOS SANTOS FAZZI
de Onco-hematologia Pediatrica do HGL Subsecretaria geral/SESDEC-RJ




Inicio da
articulagdo do
Desiderata com

hospitais publicos
e gestores de
salde

2003

e

« 2° estudo é langado pelo
Desiderata, “Hospitais e
servicos de oncologia pedidtrica
selecionados” (ENSP/Fiocruz).

- Desiderata realiza 3° workshop.
GT define Termo de Referéncia de
estudo para mapear gargalos do
diagndstico precoce.

» 3°estudo langado pelo
Desiderata: Mapeamento do Fluxo
de Diagnéstico e Atendimento do
Cancer Pedidtrico no municipio do
Rio de Janeiro (ENSP/Fiocruz).

« Langada Iniciativa Unidos
pela Cura — 9 instituicdes e
34 profissionais envolvidos na
elaboragao do Plano de Agao.

2005

. 1°estudo encomendado a ENSP/
Fiocruz, pelo Desiderata: “Cancer
na Infancia no Rio de Janeiro”.

Desiderata promove 1°e 2°
workshops — formado GT SMS-
RJ, Chefes de Servigos de Onco-
hematologia e Desiderata.

1° projeto de Humanizag&o do
Desiderata: parceria NAAC/PE -
“Entendendo e Participando do
Tratamento do Cancer Infantil”
- informagao a pais e pacientes
— HEMORIO, IPPMG e HMK.

- Desenvolvida e aplicada metodologia de capacitagdo de

Estratégia

de Educacho
Blamsa] il T

médicos e pediatras pelo INCA e SMS-RJ para suspeicao
do cancer infantojuvenil.

- Pactuado o fluxo de encaminhamento das suspeitas de
cancer: atencao bésica > polos de investigacao > centros
de tratamento. Cartao de Acolhimento UPC e cartaz.

- Parceria com INCA para criagao do SIS-UPC.

Projeto Fiotec/Fiocruz e Desiderata para apoio a
implementagao UPC.

- | Semindrio Unidos pela Cura na SMS-RJ.

- 12 formatura: 11 tutores e 42 pediatras capacitados.

- Desiderata realiza 1° e 2° workshops sobre humanizagao
do tratamento de cancer infantojuvenil.

- UPC em dois pdsteres no 2° Congresso Internacional de
Controle de Cancer — Rio de Janeiro.

- Inaugurado primeiro Aquario Carioca — sala humanizada

- 12reunido do Comité
Estratégico do UPC.

- Desiderata doa ultrassom ao
HMJ - fortalecimento da rede
de atendimento ao cancer
infantojuvenil.

- Definidos os eixos da UPC:

Educacao, Fluxo e Informagao.

- Visita aos hospitais para
identificar condigdes da rede
especializada.

- X Congresso de Oncologia da
SOBOPE — Simpédsio Satélite

de quimioterapia do Hospital Federal HSE, iniciativa
Desiderata em parceria com Gringo Cardia.

- Inaugurado no IPPMG/UFRJ o segundo Aquario Carioca.

- Desiderata langa 1° estudo sobre humanizagao:
“Humanizagao das Salas de Quimioterapia Pediatrica do
Rio de Janeiro: o Hospital pelo Olhar da Crianga”

2007

UPC. Desiderata, SMS-RJ e
HEMORIQ. Salvador, BA.

« UPC no 3° Congresso Nacional
de Politicas Sociais em Buenos
Aires.




» 2° Encontro com Especialistas — SMSDC-RJ e Soperj, RJ.

- 32 formatura de pediatras capacitados para o diagndstico precoce do cancer
infantojuvenil.

- Projeto UPC chega ao PSF é aprovado pelo Instituto Ronald McDonald. (Elaborag&o do
Desiderata, INCA e SMSDC-RJ.)

- Cancer infantojuvenil é tema de debate na
Participam SMSDC-RJ, HEMORIO, INCA, HSE, HMK, Desiderata, IRM e CACCST.

- Desiderata apresenta UPC no XI Congresso ALAMES. Bogota, Colémbia.

- UPC é apresentado pela primeira vez para turma de estudantes de medicina da UFF
- UPCintegra apresentacao feita no Go Public pela Dire¢ado Geral do INCA, Canada.

« Divulgacao do UPC, com estande e banner no IX Congresso de Pediatria no Estado do Rio
de Janeiro.

« Apresentacao do UPC no 34° Congresso Brasileiro de Pediatria. Brasilia, DR

- Divulgacao do UPC em estande e poster no Simpdsio Internacional de Oncologia
Pediatrica, SP.

- SMSDC-RJ apresenta UPC no | Congresso da Faculdade Souza Marques, RJ.

- Tutora do UPC apresenta poster no IX Congresso — Abrasco, RJ.

2009

- Desiderata doa computadores as 10 CAPs da SMS-RJ e aos 6 hospitais polos de investigagao
para implantagdo do SIS-UPC.

- Lancado em parceria com o INCA: monitoramento dos casos de suspeita
encaminhados aos hospitais polos de investigagdo e acompanhamento do desfecho.

« Publicagéo do 1° Boletim Informativo Unidos pela Cura.
- 22 formatura de pediatras capacitados para o diagndstico precoce do cancer infantojuvenil.

da SMS-RJ e da Soperj no Hospital Souza Aguiar, RJ.

- Desiderata realiza no HSE o 3° workshop sobre humanizagao para avaliagdo do Aquério Carioca
HSE e IPPMG.

- Instituto Desiderata langa 2° estudo “Avaliagdo de projeto de humanizagao das salas de
quimioterapia do HSE e IPPMG”.

» Divulgacdo do Unidos pela Cura em
Evento da Soperj e SBP, RJ.

« Inaugurada no HEMORIO a enfermaria humanizada, para adolescentes.
Iniciativa do Desiderata em parceria com Gringo Cardia e Posto 9 Producdes.

» Férum de Pediatria Ambulatorial da Soperj: apresentagado Unidos pela Cura.

+ SMS-RJ apresenta o Unidos pela Cura no XI Congresso Brasileiro de Oncologia Pediétrica,
Gramado, RS.

« Unidos pela Cura integra o Férum de Oncologia Pedidtrica criado pelo INCA.



- Desiderata langa Fundo de Intercambio, apoio para troca entre os servi¢cos de onco-
hematologia pediatrica.
» HEMORIO visita 0 GRAAC-SP e participa do Congresso Hemo 2010, DFE
» HSE participa do congresso de Cuidados Paliativos, SP.
» HL organiza visita técnica e aula aberta do Dr. Raul Ribeiro, St. Jude Children’s Research

Hospital, Memphis, EUA.

« Desiderata e Dire¢ao Geral do INCA rednem lideres da sociedade civil para discutir o
fortalecimento das politicas pablicas na area da salde.

- UPC se torna a politica de diagnéstico precoce de cancer infantojuvenil do Rio de Janeiro
integrando o Plano Municipal de Satide 2010-2013.

« Assinado Termo de Compromisso Unidos pela Cura: 18 signatérios (ministro da Sadde,

secretarios estadual e municipal de salde, diretores de hospitais e organizagdes da
sociedade civil).

« 3% Aquario Carioca é inaugurado no HGL. Parceria Desiderata, Gringo Cardia e grupo de

parceiros privados.
« Projeto | Férum de Oncologia Pediatrica é aprovado pelo IRM. Elaboragao do Desiderata.

» Capacitagdo de 485 profissionais da equipe PSF da AP 5. 2 - Campo Grande (parceria
Desiderata, Instituto Ronald McDonald, SMSDC-RJ e INCA) e 32 médicos generalistas.

- Inicio da pontuagao pelo Conselho Federal de Medicina para pediatras capacitados para
diagnéstico precoce pelo UPC.

- UPC celebra 5 anos.




estamos

Atualmente, a politica Unidos pela Cura esta no municipio do Rio de Janeiro e envolve diversas
unidades ambulatoriais da rede de atengao municipal e hospitais polos de investigacado e

centros de tratamento do cancer infantojuvenil.

Centros de Tratamento
A Polos de Investigacao
Area de Planejamento

RA Regiao Administrativa

XIX RA Santa Cruz

Municipio do Rio de Janeiro.
Divisao por Area de Planejamento
de Saude (AP] e distribuigao dos

hospitais polos de investigacao

XVIII RA Campo Grande
XXVI RA Guaratiba



XIV Iraja

XV Madureira
XXIl Anchieta
XXV Pavuna

XII RA Inhadma
XIIl RA Méier

XVII RA Bangu
XXXI1Il RA Realengo

XVI RA Jacarepagua
XXIV RA Barra da Tijuca
XXXIV RA Cidade de Deus

XXVIII RA Jacarezinho '
IPPMG

‘ INCA
‘ HEMORIO
‘ HSE

AHMI AHL

VIII RATijuca
IXRA Vila Isabel

X RARamos

XI RA Penha

XX RAllha

XXIX RA Complexo do Alemao
XXX RA Maré

XXXI RA Vigario Geral

| RA Portudria

Il RA Centro

Il RA Rio Comprido
VIl RA S3o Cristovao

XXI RA Paquetd

XXIII RA Santa Teresa

IV RA Botafogo
V RA Copacabana

VI RA Lagoa

XXVII RA Rocinha



Siglas e
abreviaturas

Abrasco Associagao Brasileira de Pds-graduagao em
Saude Coletiva

AP Area Programatica

CACCST Casa de Apoio a Crianga com Cancer de Santa Teresa
CAP Coordenacao de Area Programética

CCBB Centro Cultural Banco do Brasil

CIB Comité Intergestores Bipartite

COSEMS Conselho de Secretarias Municipais de Saude
do Estado do Rio de Janeiro

DGH Departamento de Gestao Hospitalar

ENSP Escola Nacional de Saude Publica

ESF Estratégia Saude da Familia

Fiocruz Fundagdo Oswaldo Cruz

Fiotec Fundacdo para o Desenvolvimento Cientifico e
Tecnolégico em Sadde

GIFE Grupo de Institutos Fundacdes e Empresas
GRAAC Grupo de Apoio ao Adolescente e a Crianga com Cancer
GT Grupo de Trabalho

HEMORIO Instituto Estadual de Hematologia Arthur de
Siqueira Cavalcanti

HL Hospital Federal da Lagoa

HMJ Hospital Municipal Jesus

HMK Hospital Mario Kroef

HSE Hospital Federal dos Servidores do Estado

HUPE Hospital Universitario Pedro Ernesto

IMIP-PE Instituto Materno-Infantil de Pernambuco
INCA Instituto Nacional do Cancer

IPPMG Instituto de Pediatria e Puericultura Martagdo Gesteira
IRM Instituto Ronald McDonald

MS Ministério da Saude

NAAC Nucleo de Apoio a Crianga com Cancer

PSF Programa Saude da Familia

RCBP Registro de Cancer de Base Populacional

SAS Secretaria de Atengdo a Saude

SESDEC Secretaria Estadual de Satde e Defesa Civil do
Rio de Janeiro

SIOP Simpésio Internacional de Oncologia Pediatrica
SIS-UPC Sistema de Monitoramento Unidos pela Cura
SMS-RJ Secretaria Minicipal de Sadde (até 2008)
SMSDC-RJ Secretaria Municipal de Saude e Defesa Civil
do Rio de Janeiro

Sobope Sociedade Brasileira de Oncologia Pediatrica
Soperj Sociedade Brasileira de Pediatria do Estado

do Rio de Janeiro

SUS Sistema Unico de Satde

UFF Universidade Federal Fluminense

UFRJ Universidade Federal do Rio de Janeiro

UPC Unidos pela Cura



EDUCAGAD

INFORMAGAO

Treinamento de Treinamento de
Profissionais das UBS Profissionais dos polos

FASE 3
Diagnéstico Diferencial e
Tratamento

FASE 1 FASE 2
UBS Hospitais polos | —
Unidade Bésica de Saude de Investigacao 1. Paciente encaminhado

para tratamento oncoldgico
—

2. Paciente encaminhado para
tratamento de enfermidade de
outra especialidade

sistema

3. Paciente reencaminhado
para unidade basica de saude

CAP
Coordenagao de Area
Programatica .

Monitoramento
e Avaliagdo

Gestores Hospitais Sociedade
do SUS Civil

Comité Estratégico



Campos de
atuagao




Educacao

ELIANA cLAUDIA RIBEIRO A FORMACAO DE UMA REDE
Docente da UFRJ,
coordenadora de Ensino e Divulgagao A elaborac¢ao do programa de capacitagao do Unidos pela Cura foi baseada na experiéncia de
Cientifica do INCA — 2004-2009 . L . . .
um grupo de 10 pediatras, indicados pela SMSDC-RJ, pelo reconhecimento de seu dinamismo
e compromisso com a atengao basica. Com eles discutimos a realidade do atendimento na
rede, os problemas que enfrentavam e como poderiamos organizar um curso relevante para

todos. Ainiciativa foi alicer¢cada em trés dimensdes fundamentais:

Capacidade clinica para a suspei¢cdo do cancer: a ideia de suspei¢cdo a ser trabalhada

deveria estar assim associada a construgao de praticas de cuidado integrais a crianga;

Vinculo entre a capacidade clinica e a reflexao sobre a organizagao do trabalho: a agao
dos pediatras deveria incorporar a corresponsabilizacdo da gestdo como aspecto chave
para dar escala as iniciativas de promocdo do diagnéstico precoce e ampliagdo da

qualidade da assisténcia;

Articulacao do potencial da detec¢do precoce a organizagdo dos fluxos de referéncia:
diagndstico em polos de investigacao para territdrios geograficos definidos. De nada
adiantaria ampliar a capacidade de detec¢ao nas unidades bdasicas se ndo houvesse para

onde referenciar as criangas e, ademais, fazé-lo com rapidez.

Ametodologia escolhida para a capacita¢ao foi a da Aprendizagem Baseada em Problemas

(PBL), que se fundamenta no conhecimento e na experiéncia que os profissionais ja trazem

) e favorece sua participagao ativa. Cada problema permitia a abordagem das trés
Construindo com dimensoes orientadoras. No primeiro curso, em 2007, formamos 11 tutores e
Pediatras a qua“fiCé‘?éO capacitamos 40 pediatras. Mais profissionais foram sendo capacitados e assim

de pediatras. vamos avang¢ando, construindo com pediatras a qualificagcdo de pediatras.



Capacitagao Unidos pela Cura 2007-2010 — Metodologia PBL
e 32 tutores

e 204 médicos

0 Unidos pela Cura mostra que ha como
realizar um trabalho sério, com ética e
com resultados. Pediatras e médicos

em geral estao precisando acreditar que
um trabalho desse tipo é possivel. Eles
chegam avidos por novos conhecimentos
e ao final da capacitagao usam
expressoes como esperanca, renovacgao,
carinho, para avaliar o curso. Isso é muito
gratificante para o tutor. Formatura da 12 turma de pediatras, SMS/RJ, dez. 2007

ARLETE GONCALVES
Médica pediatra, tutora Unidos pela Cura

A capacitacao para o diagnéstico
precoce foi uma conquista, pois
ampliou nossa capacidade de
atender melhor a criangas e
adolescentes com cancer.

CANDELARIA ISABEL GUERRA SANCHES
Médica

Primeiras tutoras, 2007 Livro da capacitagao PBL



SIMA FERMAN

Médica oncologista

Chefe da Se¢ao de Oncologia
Pediatrica do HC1, INCA

Os profissionais da ESF
podem também ser grandes
aliados no enfrentamento

DIAGNGSTICO PRECOCE E ATENGCAO PRIMARIA

Desde que se conseguiu alcangar sucesso no tratamento do cancer pediatrico, é sabido que
o diagndstico precoce e o tratamento em centros especializados sao fundamentais para a
obtencdo da cura com qualidade de vida. Entretanto, ainda hoje, grande nimero de criangas
com cancer chegam ao centro de tratamento com doenga avangada. Esses pacientes muitas

vezes ja perderam a chance de cura, mesmo utilizando toda a tecnologia disponivel.

Ha alguns anos, iniciamos uma parceria entre a Soperj e a SMS-RJ para
um projeto de capacita¢ao dos pediatras da rede no diagnéstico precoce do
cancer infantojuvenil. A ideia era alertar os pediatras quanto aos sinais e

sintomas da doenca. Foi uma iniciativa interessante, mas nao tinhamos bem

da doen(}a’ pa rtci pa ndo em estabelecido o fluxo de referéncia e de contrarreferéncia.

todas as etapas: diagndstico,
encaminhamento e

Com o Unidos pela Cura, deu-se inicio a capacitagao dos pediatras da rede

basica associada a organizagao do fluxo de encaminhamento, garantindo um

tratamento OnC0|08IC0- rapido acolhimento dos casos suspeitos em hospitais de referéncia.

Em 2010, a capacitacao se estendeu a cerca de 500 profissionais da Estratégia Saude
da Familia — ESF. Nosso entusiasmo ao participar desse processo esta em alertar para o
diagndstico precoce e a possibilidade de cura do cancer infantojuvenil. Os profissionais da
ESF podem também ser grandes aliados no enfrentamento da doenca, participando em
todas as etapas: diagndstico, encaminhamento e tratamento oncolégico, acompanhamento

dos pacientes curados e daqueles que necessitam de cuidados paliativos.



CAPACITACAO UNIDOS PELA CURA — ESTRATEGIA SAUDE DA FAMILIA — 2010

CAP 5.2 CAMPO GRANDE

® 31 médicos

* 68 enfermeiros

e 29 dentistas

e 270 agentes comunitarios de saude
e Outros profissionais de saude*: 87

*Técnicos e auxiliares de enfermagem e
técnicos de higiene dental.

Os profissionais da Estratégia
Sadde da Familia tém papel
importante na detecgao precoce,
pois acompanham frequentemente
as familias e podem ver a evolug¢ao
dos sintomas.

HEIDE PACHECO
Médica pediatra, diretora de Especialidades
Clinicas da Pediatria do Hospital Municipal Jesus

A partir dessa capacitacao, 0s
profissionais da Estratégia Saude
da Familia da AP 5.2 estao melhor
preparados para a suspeicao

do cancer infantojuvenil e o
encaminhamento correto no
sistema publico de saude, para que
possamos salvar mais vidas e evitar
sequelas nos pequenos pacientes.

CLAUDIA LOSSIO
Gerente de Projetos do Instituto Ronald McDonald

Até entdo ouvia falar da doenga, mas
nao conhecia 0s sintomas. Hoje sei
melhor como agir com as familias.

0 curso me capacitou e me fez ter

um olhar diferenciado. Agora visito o
paciente com uma preocupag¢ao maior.

RUTH BENJAMIN DOS SANTOS
Agente Comunitario de Saude
AP 5.2 — Campo Grande, Rio de Janeiro

Unidos
pela cura 3 ?



Formatura de profissionais
da CAP 5.2, novembro/2010

Esse é um treinamento

que nunca tive. A partir do
curso passei a valorizar

mais a queixa das maes e a
intensificar os exames fisicos.

RAQUEL DRAGUI
Médica da ESF
llha de Guaratiba

A'unido da Estratégia Saude da Familia com o Unidos pela Cura € um momento
fundamental para todos nés da Secretaria Municipal de Sadde do Rio de Janeiro.
Temos absoluta convicg¢ao de que poderemos diagnosticar mais precocemente
as criangas e salvar mais criangas, trabalhando juntos e integrados por um futuro

melhor para o Rio de Janeiro.

HANS DOHMANN
Secretario Municipal de Saude e Defesa Civil SMSDC-RJ

Capacitar pediatras nos mais diversos niveis
e profissionais da Estratégia Saude da Familia
é fundamental porque sao esses que estao
mais perto da comunidade.

EDSON LIBERAL
Médico pediatra, Presidente da Soperj



0 esforgo de sensibilizagao para o diagndstico precoce do cancer infantojuvenil incluiu

também um conjunto diversificado de iniciativas, envolvendo a SMSDC-RJ, a Soperj e

universidades.

1° Encontro com Especialistas em Oncologia Pediatrica — Hospital Municipal ~ 2° Encontro com Especialistas em Oncologia Pediatrica — SMSDC/RJ, 2009
Souza Aguiar, 2008

A proposta da disciplina de Planejamento e Geréncia em Sadde Il
no curso de Medicina da Universidade Federal Fluminense, e
discutir com os alunos aspectos da organizagao do sistema

de saude relacionados a média e alta complexidade. Os alunos
s3ao postos no papel de gestores e incentivados a pensar nos
elementos necessarios para propor uma politica publica de saude
que dé conta dos agravos mais importantes. Uma parceria com o
Desiderata proporciona que eles tomem contato com o Unidos pela
Cura através de uma palestra e da visita a uma unidade publica de

DIALOGANDO COM A FORMACAO

A

alta complexidade com um ambiente como o Aquario Carioca. Com
isso se amplia a intencao da politica de sensibilizar profissionais
de saude para a importancia do diagndstico precoce. A cada
semestre, com grau de aprofundamento diferente, cerca de 80
alunos passam a considerar essa possibilidade.

|

IV Jornada Sul Fluminense de Oncologia Pediatrica, 2009, Vassouras, RJ

MARCIA GUIMARAES DE M. ALVES

Professora adjunta

Departamento de Planejamento em Sadde — Instituto de Satde da Comunidade
Universidade Federal Fluminense — UFF




Fluxo

MARIA AUXILIADORA GOMES
Médica pediatra

Superintendente de Maternidade e
Hospitais Pediatricos

SMSDC-RJ

Sao marcas centrais desse
processo a garantia de acolhimento
e responsabilizacao pela conducao

ORGANIZAGCAQ DA ATENCAD

A adesdao da Secretaria Municipal de Saude e Defesa Civil — SMSDC-RJ a iniciativa Unidos
pela Cura decorreu do reconhecimento dos diferentes niveis de responsabilidade no ambito
do Sistema Unico de Saude e da efetiva possibilidade de planejamento e implantag&o de um

conjunto de estratégias visando a detecg¢ao precoce do cancer infantojuvenil.

A definicao dos componentes operacionais da iniciativa Unidos pela Cura foi elaborada com
base nos principios que estruturam o SUS, articulando as trés esferas de governo e organizando

as diferentes etapas que compdem uma politica de aten¢ao ao cancer infantojuvenil.

0 trabalho envolveu a construgdo de um modelo para capacitacdo de profissionais da
atencao basica e, simultaneamente, a pactuacdo de um fluxo de referéncia para os casos
suspeitos. S3o marcas centrais desse processo a garantia de acolhimento e responsabiliza¢ao
pela conducao dos casos, desde a suspeicdo pela atencao basica ou por pediatras, em
servicos nao especializados, até o acesso aos procedimentos de maior
complexidade necessarios a confirmacao diagndstica. Para tanto foram
definidos seis polos de investigagdo que assumiram o compromisso de

acolhimento dos casos suspeitos em até 72 horas.

dos casos, desde a suspeicao pela

atencao basica ou por pediatras,
em servi¢os nao especializados,
até o0 acesso aos procedimentos de

A inclusao, em 2009, da iniciativa Unidos pela Cura na Politica
Municipal de Saude reafirma o compromisso da SMSDC-RJ com a
deteccgao precoce do cancer infantojuvenil, fator essencial ao objetivo

de todos os Centros de Oncologia Pediatrica: reducao da mortalidade,

malor C0mp|eX|dade NECESSarios @ aumento da sobrevida e melhoria da qualidade de vida das criangas e
confirmagéo diagnéstica. adolescentes com cancer.



Com a capacitacao e a

clara referéncia para o
encaminhamento, perdemos a
obrigatoriedade de ter certeza
se aquele sintoma é cancer.
Posso fazer a suspeita e outro

profissional vai confirmar ou nao.

MARGARETE CARVALHO
Enfermeira da ESF
Vila Sao Jorge

Enfermeira da CAP 5.2 em
visita domiciliar

0 que tem de inédito agora € que sempre nos preocupamos com a prepara¢ao do
pediatra, com a capacita¢ao continuada, mas ninguém nunca pensou em fazer
essa uniao com os gestores e pactuar os fluxos. Por isso estao de parabéns!

ISIS MAGALHAES
Médica hematologista pediatra, chefe do Nuicleo de Oncologia Pediatrica do Hospital de Base de Brasilia

Unidos
pela cura 41



MONITORAMENTO DA ATENl;Z\O BASICA A0 ACOLHIMENTO
A Unidade Bésica de Saide FASE 1 — UNIDADE BASICA DE SAUDE

fornece as criangas e
adolescentes com suspeita
de cancer o Cartao de
Acolhimento Unidos pela
Cura, para atendimento
nos Polos de Investigacao

em até 72 horas

Coordenagao da Area

Treinamento de Programatica — CAP

profissionais das UBS

0 hospital fazo  FASE 2 — HOSPITAIS POLOS DE INVESTIGACAD

acolhimento da crianga/
adolescente, avalia a
suspeita e define o desfecho
do caso: retorno a unidade
de origem, encaminhamento

para centro de Onco/hemato

ou para outra especialidade

Unidos
4 2 pela cura



FASE 3 - DIAGNOSTICO DIFERENCIAL E TRATAMENTO A fase 3 é a Ultima etapa
de avaliagao da suspeigao.
Confirmada a suspeita,

o0 paciente deve ser
encaminhado ao servigo/
centro especializado de

tratamento

Paciente encaminhado para tratamento oncoldgico

Paciente encaminhado para tratamento de outra especialidade

Paciente reencaminhado para

Unidade Bésica de Saude

Lnidos 43

pela cura







Ferramentas

0 material de referéncia e apoio ao fluxo de encaminhamento foi criado com base nos
principios daregulacao. 0 Cartaz UPC guia 0o encaminhamento das criangas e adolescentes

com suspeita de cancer, apresenta 0s sinais e sintomas para orientar a suspeita

diagndstica, e indica os polos de investigagdo e 0s centros
T . ‘ . VERSAD 2008
especializados distribuidos pelas Areas de Planejamento.

Cancer jnfantil

. I 2
0 Cartao de Acolhimento Unidos pela Cura foi inspirado eXiste e Yem Cura!
FLANILHA DE SINALS, SINTOMAS - \ o
no Cartdo Acolhimento M3e-Bebé, utilizado pela Geréncia it et abadene T

do Programa de Sadlde da Crianga da SMSDC-RJ.

Acolhimento Unidos Pela Cura C—
ﬁgjsus oATA

FrwlisvEssl DRl

Unldats ds Dwigsm

Fncaminhe Manidreenim

P ila WMis

Pasa anr aesdbido ma | IHM] [ VHSE [ JEFPRAC §INCA 0 THGL [ JHRE
Dats Hura b

Lnidos 45
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Informacao

VITORIA VELLOZO
Sanitarista
SMSDC-RJ

COMPROMISSO COM MONITORAMENTO E AVALIACAO

A magnitude operacional da politica Unidos pela Cura impds especial aten¢ao a questao da
informacao e a escolha de estratégias de monitoramento, avaliagao e difusao dos resultados

alcancados.

Nesse sentido, em 2008, foi implantado o Sistema Informatizado de Monitoramento
Unidos pela Cura (SIS-UPC), desenvolvido sob a coordenag3o técnica da equipe do INCA e do
Desiderata, com vistas ao monitoramento dos
cartdes de encaminhamento dos pacientes
oriundos da rede ambulatorial para os polos de
investigacdo, permitindo o acompanhamento

das trés fases do fluxo UPC.

0 SIS-UPC é uma ferramenta
estratégica, cuja utilizacao
demanda esforcos de todos
0S parceiros e os resultados
sintetizam a acao integrada
dos eixos de atuagao:
educacao, regulagao de fluxos
de referéncia e informacao.



No plano operacional, a implantagdo do sistema
exigiu investimentos em tecnologia de informacao,
compra de equipamentos de informatica para as CAP e
para os hospitais polos, capacitagao dos profissionais
para insercdo dos dados, acompanhamento sistematico
dos relatdrios gerados, busca ativa dos casos de nao

comparecimento e identificagcao de pontos criticos.

A partir de 2009, os dados registrados no SIS-
UPC passaram a ser disponibilizados para todos os
parceiros no Boletim Informativo UPC, publicado
quadrimestralmente. Sdo informacgdes sobre o volume
de atendimento, o perfil epidemiolégico dos atendidos,
a distribuicao regional, o quantitativo de casos oriundos
das unidades b3sicas, hospitais gerais ou especializados

e dos polos de investigacdo, os tipos de tumores. Com

isso, é possivel visualizar os principais resultados

alcangados e os pontos criticos.

0 SIS-UPC é uma ferramenta estratégica, cuja utilizacao demanda esforgos de todos
0s parceiros e 0s resultados sintetizam a acao integrada dos eixos de atuagdo: educacao,

regulacao de fluxos de referéncia e informagao.

Unidos
pela cura 4?



COMO E FEITO 0 REGISTRO NO SIS-UPC:

FASE 1

Um profissional da CAP entra no SIS-UPC, gera um namero
para o Cartao de Acolhimento Unidos pela Cura. Registra os
dados da crianga, a unidade de origem, 0 médico que atendeu

e a data de encaminhamento para o polo de investigagao.

FASE 2
0 hospital polo registra a data de acolhimento e o
diagnéstico, o desfecho da investigacao e os casos de nao

comparecimento.

FASE 3

0 centro de tratamento registra o Cédigo Internacional de

Doengas (CID) da doenga a ser tratada.

Por meio do Sistema Informatizado
Unidos pela Cura é possivel monitorar
o fluxo dos encaminhamentos
sabendo quantas criangas foram
encaminhadas, quantas chegaram
aos polos de investigacao. Nos polos

é possivel registrar o desfecho final
do caso, oferecendo ao médico que
gerou a suspeita a oportunidade de
acompanhar o caso.

MARTHA VILELA
Gerente do Programa de Sadde da Crianga/SMSDC (RJ)
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De outubro de 2008 a marco de 2010, foram produzidos
sete boletins informativos do Unidos pela Cura. A
comissao técnica do boletim é formada por profissionais
da SMSDC-RJ, do Desiderata e do INCA.
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Resultados

As diversas agdes integradas nos campos de educagao, organizagao do fluxo e geracao de

informacao permitiram alcangar importantes resultados:

PRINCIPAIS RESULTADOS — ABRIL 2011

© 488 criangas encaminhadas com Cartao de Acolhimento UPC

© 456 criangas com registro de acolhimento feito pelos polos de investigagao
© 210 criangas com suspeita confirmada de cancer

© 689 profissionais de saude capacitados para suspeicao precoce do cancer

infantojuvenil

ACOLHIMENTO DE CRIANGAS E ADOLESCENTES COM CARTAO UPC

POR INTERVALO DE TEMPO POR ACOLHIMENTO NOS POLOS DE INVESTIGAGAQ
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Estamos criando um modelo que servira de
inspiracao para implementar diversas outras
redes no Sistema Unico de Satde. Em minha
gestao no INCA, ja tenho aproveitado elementos
dessa experiéncia na construcao de outras
redes, como no controle do cancer de mama e de
prostata, por exemplo. E grande a contribuicao
que o UPC esta dando ndo s6 para a causa do
cancer infantil, mas também para a organizagao
da rede. O desafio da saude publica nao quer
dizer que as pessoas e instituicoes estejam
isoladas desse processo, ao contrario, a
responsabilidade pela sadde publica é também
da sociedade em geral. 0 Sistema de Saude
Publica tem o compromisso de parcerias com 0s
diversos segmentos da sociedade.

LUIS ANTONIO SANTINI
Diretor geral do Instituto Nacional do Cancer

Essa experiéncia de concretizacao do Sistema Unico de Sadde
para o cancer infantojuvenil por meio do Unidos pela Cura pode
e deve ser replicada para outras linhas de cuidado que vao
envolver atencao basica, centros de investigacao na média e
alta complexidade e os centros e referéncia especializados.
Temos aprendido muito com o UPC. O sistema de saude do Rio
de Janeiro s6 tem a ganhar com isso.

MARIA AUXILIADORA GOMES
Superintendente de Maternidades e Hospitais Pediatricos, SMSDC-RJ
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Mobilizacao
e difusao

Além das estratégias de capacitacao de pediatras, foi realizado o esfor¢o de socializar
a experiéncia do Unidos pela Cura nos mais diferentes féruns técnicos e cientificos.

Foram diversas as modalidades de dissemina¢ao da experiéncia, protagonizadas por
profissionais das instituicdes corresponsaveis.

2006
* X Congresso de Oncologia Pediatrica
da Sobope — Salvador, BA —
Simpésio Satélite sobre o UPC

* 3° Congresso Nacional de Politicas * 2° Congresso Internacional
Sociais, Buenos Aires, Argentina — de Controle de Cancer, Rio
apresentagdo oral de Janeiro — péster

2008

Unidos
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2011

* 2% Reuniao Extraordindria da
Comissao Intergestores Bipartite do
Rio de Janeiro — apresentagdo oral

* | Férum de Oncologia Pediatrica do
Rio de Janeiro — realizagao Unidos
pela Cura

1° Forum
de Oncologia Pediatrica

do Rio de Janeiro
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Desafios

Os resultados da promocao do diagndéstico precoce na atengao basica apontaram para

importantes desafios a serem enfrentados:

¢ dificuldade de acesso a exames de imagem;

e déficit de profissionais nos centros de tratamento;

® auséncia de informacdes atualizadas sobre a rede especializada;

® inexisténcia do Registro de Cancer de Base Populacional do estado do Rio de Janeiro,
que permitiria planejar o atendimento e definir agdes para organizar melhor a oferta

de servicos.

Esses desafios tém sido objeto de atencao do Comité Estratégico do Unidos pela Cura e
estao contemplados no Plano de Acdo 2011-2012. Destaca-se ainda a parceria entre INCA
e Hospital Municipal Jesus para ampliagao da oferta de exames por imagem as criangas e

adolescentes com suspeita de cancer e a definicao de um protocolo de tratamento conjunto

para os casos de cancer do tumor do sistema nervoso central.

Unidos
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INICIATIVAS DE ARTICULACAO DA REDE

Aumentar a comunicagao entre os servicos de cuidado primario, atengdo secundaria e

servicos especializados pode ser estratégico para organizar melhor a rede.

No INCA, temos tido grande dificuldade de ofertar leitos para atender a demanda. Em 2010,
iniciamos uma parceria com o Hospital Municipal Jesus — HMJ, polo de investigagado diagndstica
do Unidos pela Cura. Estabelecemos algumas agdes que podem repercutir na liberagao de
leitos no INCA, para que possamos atender mais pacientes com doenca oncolégica:

Criagdo no HMJ de 1 vaga por dia para agendamento no ambulatério de pediatria, para

atendimento a pacientes que chegam a triagem do INCA com baixa suspeita de cancer.

Muitos desses pacientes vém por meio da politica Unidos pela Cura.

Transferéncia para o HMJ de alguns pacientes internados no INCA com patologia

pediatrica passivel de tratamento em hospital de pediatria geral, liberando leito

para admissao de pacientes que necessitam de rapida investigacao, diagnéstico e

tratamento oncolégico no INCA.

Contrarreferéncia de pacientes com diagnéstico de cancer ndo confirmado.

Interagao continua entre os profissionais das duas instituicdes para avaliar possibilidades

de cooperagdo mutua.

Estabelecemos também uma parceria com profissionais do Instituto Nacional de
Traumato-Ortopedia — Into. Alguns pacientes encaminhados a triagem com tumores
dsseos iniciaram a investigacao diagndstica e bidpsia nesse hospital e
posteriormente foram admitidos no INCA para tratamento oncolégico, ja com

diagnéstico.

Outros hospitais da rede publica (federal, municipal e estadual ] também
tém contribuido com essa parceria. Sao iniciativas que devem ser ampliadas,

para garantir o acesso dos pacientes ao diagnéstico e tratamento efetivo.

SIMA FERMAN
Médica oncologista, chefe da Secao
de Oncologia Pediatrica do HC1 - INCA



Vivemos no presente um problema grave.
Ao mesmo tempo em que aumentamos

a aten¢ao, as suspeitas ou mesmo 0S
diagndsticos de cancer infantojuvenil,
constatamos que as vagas na rede publica
de saude da cidade do Rio de Janeiro sao
insuficientes para atender aos pacientes. E
importante mostrar a urgéncia de um olhar
mais atento e responsavel sobre a questao
dos pacientes pediatricos com cancer

que nos obrigue a todos — poder publico,
sociedades médicas, universidades,
institutos especializados, médicos e outros
atores da sociedade civil organizada —

a atuar com formas novas e eficientes em
dire¢cdo a uma rapida correcdo dessa grave
falha assistencial.

GIL SIMOES BATISTA
Médico pediatra, chefe do Servico de Pediatria do Hospital dos Servidores

Como médico e radiologista, vejo

que o diagnadstico precoce do cancer
Infantojuvenil é fundamental para o
aumento do indice de cura. 0 que nos
angustia na rede publica é o acesso a
exames. Somos motivados a trabalhar
com esse projeto maravilhoso que é o

Unidos pela Cura para fortalecer a rede
publica e reduzir esse gargalo — melhorar
0 acesso aos exames de diagndstico,
sobretudo com qualidade.

ROMEU CORTES
Médico radiologista, presidente do Conselho da DASA, fundador do
Imagem Solidaria
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Humanizacgao
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0 Unidos pela Cura ampliou seu leque de atuagao incorporando o tema da humanizagao
do tratamento com os projetos Aquario Carioca e Hospedaria Juvenil, uma iniciativa do
Instituto Desiderata, que mobilizou investidores privados e o designer e cendgrafo Gringo
Cardia para oferecer um espaco acolhedor e lGdico para criangas, adolescentes, familiares e
profissionais de saude. Os projetos imprimem um selo de qualidade a rede de tratamento do

cancer infantojuvenil na cidade.

Aquaério Carioca é uma agdo de humanizagao de salas de quimioterapia dos hospitais
publicos que tratam o cancer infantojuvenil no Rio de Janeiro. Foi inspirado na experiéncia
bem-sucedida da Quimioteca do GRAACC/SP.

* Hospital dos Servidores,
2007

¢ |PPMG-UFRJ, 2007

* Hospital da Lagoa, 2010

Gringo Cardia e equipe do Desiderata com Carla Dias, Enfermeira do GRAACC



Hospedaria Juvenil é uma agdo de humanizagao de
enfermaria que desenvolve um espaco de internagao
hospitalar voltado para as demandas especificas do

adolescente.

* HEMORIO, 2009

Ao conceber o Aquario, pensei que tinha que ser algo

a ver com a natureza. E na natureza a 4gua é a grande
mae, é de onde a gente veio quando nasceu, onde
experimentamos 0s sentimentos mais magicos, onde
sentimos a densidade da vida. Além do colorido dos
corais e dos peixes, temos também o efeito do azul,
uma cor que acalma. Foi muito legal a ideia de poder
humanizar esses ambientes de maneira lidica. Sao
universos diferentes de um ambiente de hospital, tém

mais a ver com um parque de diversdes; com prazer,
mais que dor. A crianga e o jovem entram num mundo
misterioso, que tem brilho e alivia seu sofrimento em
um momento dificil para eles e a familia. Para mim é um
prazer ser um colaborador do Desiderata, que realiza
um trabalho t3o belo e importante para a saude publica
do Rio de Janeiro.

GRINGO CARDIA
Designer e cendgrafo, idealizador do Aquario Carioca e da Hospedaria Juvenil

0 Desiderata quer fortalecer as agoes de humanizagao nos
centros de tratamento especializado. E busca, em conjunto
com outros parceiros, investir nas salas de quimioterapia e
enfermarias. Além disso, tem acompanhado o0s processos
de fortalecimento dos servigos de onco-hematologia nesses
hospitais. Os resultados alcangados com essas experiéncias
inspiram o Desiderata a estabelecer a meta de levar esses
investimentos a todos os hospitais da rede publica de
assisténcia ao cancer infantojuvenil.

BEATRIZ AZEREDO
Diretora do Instituto Desiderata

hosned
juveil

g




AQUARIO CARIOCA -
HOSPITAL DOS SERVIDORES

-

|
0 projeto trouxe vida nova ao hospital. Antes do \d
Aquario, isso aqui era uma enfermaria, um hospital-
dia. Apesar de correto, ndo era um local adequado
para receber criangas, pois nao deixava de ser um
ambiente seco, frio. Ficou outra coisa e as criangas
perceberam isso na primeira semana depois da
inauguracao. A partir dai, ficaram maravilhadas.
Quando confrontamos o que existe hoje com o que
havia no passado é que vemos a mudanca, nos
damos conta do quanto melhorou para o paciente,
para os profissionais de salide e mesmo para 0s
funcionarios do hospital. 0 Aquario Carioca foi como
a abertura de um tunel que liga algumas ideias do
passado com alguma coisa que estd acontecendo e
acontecera no futuro. A participacdo do Desiderata
€ uma agao continua que agrega valores de
humanizacao, valores do atendimento médico,
contribuindo para a qualificacao do atendimento e
para a maior integracao da equipe.

FERNANDO WERNECK
Chefe do setor de onco-hematologia pediatrica do HSE

Ah, eu acho bom aqui, legal, um lugar tranquilo.
As criancas ficam a vontade, as profissionais sao
boas, carinhosas, isso ajuda.

MICHELE MEDEIROS
M3e de paciente do HSE



O projeto promove o atendimento
diferenciado de um grupo de
pacientes pediatricos que vinha
sendo esquecido pelo poder publico e
prova hoje, de forma inquestionavel,
que se pode acolher esses pacientes
com qualidade e conforto, em
qualquer unidade e com verbas de
pequeno vulto, quando associadas a
uma verdadeira vontade politica.

GIL SIMOES BATISTA
Chefe da Pediatria do HSE

Aqui a gente fica tranquila, calma,
nao precisa se preocupar com nada,
tem desenho pra assistir e jogo para
brincar. E muito bom!

PACIENTE
Aquério Carioca do HSE

APOIADORES:
Instituto Desiderata
Gringo Cardia — Mesosfera Design



AQUARIO CARIOCA - IPPMG

0 Aquario tem o efeito inicial da ambiéncia,
posteriormente ele impacta as estratégias de
humanizag¢ao com profissionais de saude e da

sociedade civil e tem ainda o impacto assistencial.

0 Aquario virou uma referéncia de qualidade e as

pessoas buscam se aproximar o maximo possivel.

MARCELO LAND
Diretor do IPPMG, 2006 - 2011

Trabalhar em um espago como
0 Aquario Carioca nos leva

a uma autocobranca para
melhorar nossa qualidade

do servigo oferecido, a

pensar mais na questao da
humanizagao e do cuidado de
forma mais rotineira.

ADRIANA SOUZA
Responsavel pelo setor de onco-hematologia pediatrica
do IPPMG




Trabalhar no Aquario Carioca é um
privilégio, pois ele oferece um ambiente
que nao se encontra em nenhum

outro setor do hospital. O cancer e seu
tratamento € muito agressivo a crianca
e a familia. Ter alternativas ludicas,
durante o tratamento, dé ao funcionario
uma sensacao de alivio, pois passamos
a oferecer ndo so “dor” a clientela, mas
também conforto, seguranca, espaco
seguro, oportunidade de brincar, se
distrair, aprender, criar. Além disso, o
Aquario permite maior organizacao do
processo de trabalho, mais seguranca
e qualidade nos procedimentos e maior
integracao da equipe.

VALERIA SILVA DE MELLO
Enfermeira IPPMG

Gosto dos jogos, de videogame
e dos filmes. As cadeiras sao

macias e muito confortaveis. 0
ambiente ficou mais agradavel.

PACIENTE, 13 ANOS
Aquério Carioca do IPPMG

Agora € uma maravilha, as criangas
ficam mais a vontade, veem filme

e jogam. 0s exames sao feitos em
espacos apropriados e a recuperagao
pos-exame é 6tima. Ele até dorme,
coisa que nunca tinha feito.

MARIA DA GLORIA DE CARVALHO
Avo de paciente

APOIADORES:
Instituto Desiderata
Gringo Cardia — Mesosfera Design



AQUARIO CARIOCA — HOSPITAL DA LAGOA

As criangas em tratamento ficam até oito horas por dia
no hospital. Dessa forma, é importante ter um espaco
mais ludico onde elas possam se divertir e receber um
atendimento integral, transformando a ida ao hospital
em um momento de menos dor. 0 investimento no
Aquario Carioca faz parte de uma politica maior que
possibilita a unificacao do atendimento oncopediatrico
dos hospitais publicos na cidade.

SORAIA ROUXINOL

Médica responsavel pelo servigo de onco-hematologia pediatrica do Hospital da Lagoa

Aquario Carioca faz parte do
Unidos pela Cura e juntos
representam o alinhamento
entre governo e sociedade civil
para encurtar o tempo entre

o diagndstico e o tratamento,
garantindo um tratamento de
qualidade.

Criancas e adolescentes com
cancer tém hoje 80% de chances
de cura. Para isso é preciso
qualidade no atendimento,
acolhimento, e é isso que esse
espaco vai garantir.

JOSE GOMES TEMPORAQ
Ministro da Saude no periodo 2006-2010, durante a inauguragao
do Aquério Carioca do Hospital da Lagoa, em dezembro de 2010

ROBERLI BICHARRA PINTO
Diretora do Hospital da Lagoa
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A humanizagao € importantissima,
estamos virando a pagina. Antes, a
preocupacgao era com a tecnologia pesada,
com maquinario, medicagao. Hoje isso
ainda é importante, mas a tecnologia leve,
o contato direto, a estrutura fisica,

0 espaco fazem a diferenca.

ADRIANA PROENCA
Diretora médica do Hospital da Lagoa

N

APOIADORES:

Instituto Desiderata

Gringo Cardia — Mesosfera Design

Sergio Bermudes, Rodrigo e Maria Isabel Capistrano
Arnaldo e Fabricia Amaral

Carlos Palhares

Gustavo e Marise Marini

Luiz Felipe e Beatriz de Souza Lobo Morgado Horta
Mariana Baptista Carvalho de Oliveira

Ney Marinho

Pedro Carvalho
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HOSPEDARIA
JUVENIL - HEMORIO

A Hospedaria Juvenil tem como objetivo amenizar as profundas mudancas
sofridas no cotidiano de adolescentes, oferecendo um local acolhedor, com
atividades especificas e profissionais preparados ao atendimento dessa
faixa etaria, de forma a tornar o tratamento o menos traumatico possivel

e assegurar melhores condi¢des de convivio com a doenca. O espaco
diferenciado impactou positivamente no tratamento; possuimos alto indice
de satisfagado de pacientes e familiares e bom desempenho dos indicadores
clinicos e assistenciais. Mantemos projetos especificos de interesse

dos jovens: internet, jovens instrutores de design grafico, apoio escolar e
orientacao educacional sobre doengas sexualmente transmissiveis, gravidez
precoce, evasao escolar, uso de drogas e violéncia, e o Projeto de Terapia
Ocupacional em Grupo.

CLARISSE LOBO
Médica hematologista, Diretora geral do HEMORIO




(4| (e | [sgor

Enviar | | para. | |Setor de Enfermaria

Assunte: | 7° Andar do Hemorio o mais legall (Hospedatia Juvenil

Meu nome é Igor, tenho 11 anos e sou paciente do HEMORIO desde os seis

anos de idade. Ja me internei no oitavo andar e no sétimo. Prefiro o sétimo

andar porque é mais tranquilo, tem computador, videogame, a decoragao é

mais legal, o banheiro é limpinho e as enfermeiras sao mais atenciosas. Com
isso, o tempo passa mais rapido e a internagdo passa mais rapido.

L3 < |-

APOIADORES

Instituto Desiderata

Gringo Cardia — Mesosfera Design
POSTO 9 Produgdes

INSTITUTO GAY LUSSAC
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Trocade ., )
expenenma

A fim de qualificar o trabalho realizado nos servicos de onco-hematologia com Aquario

Carioca e Hospedaria Juvenil, foram realizados:
© 3 workshops para troca de experiéncias;

© Estudos sobre Aquario Carioca HSE e IPPMG;
© Apoio a elaboragcao de dissertacdes e teses;

e Fundo de Intercambio.

Reestruturar, renovar, humanizar o tratamento em salas de
quimioterapia talvez signifique resgatar a necessidade de falar do
cancer na infancia e na juventude, dos impasses do processo, da
comunicagao do diagndstico e do trabalho com a familia a partir
desse ponto, dos dilemas profissionais, do sofrimento e da adesao
ao tratamento.

0 desafio que temos nessas experiéncias
de humanizagao é fazer com que

elas ndo sejam periféricas e possam
MARTHA CRISTINA NUNES MOREIRA E ROSA MARIA DE ARAUJO MITRE realmente interferir na rotina, na légica
Pesquisadoras IFF/Fiocruz de funcionamento dos servicos. Se a
sustentabilidade do Aquario sofre os efeitos
dos limites de funcionamento e de recursos
dos hospitais publicos, a ampliagao da

capacidade de gestao das equipes torna-se
um fator fundamental para a continuidade e
aperfeicoamento desse projeto.

CREUZA AZEVEDO E MARILENE CASTILHO DE SA
Pesquisadoras ENSP/Fiocruz




A INFLUENCIA DO AQUARIO CARIOCA NO TRATAMENTO DO CANCER
PEDIATRICO

Com o objetivo de compreender as percepcdes de sete criangas submetidas a quimioterapia
no Aquario Carioca quanto a influéncia do ambiente para o tratamento foi utilizada uma
metodologia qualitativa. Por meio do discurso das criangas, identificou-se que a diversidade
de recursos ludicos disponibilizados no Aquario Carioca nao impede que elas vivenciem
momentos de dor e sofrimento. Mas, pode tirar a crianga do foco na doenca e no tratamento,
mobilizando-a a se envolver com atividades préprias para a idade. A sala proporciona o
desenvolvimento do cuidado; o acolhimento as criangas e a seus familiares; o respeito
a condicao do ser crianca; favorece o bom exercicio técnico para a satisfacao da triade
profissional-crianga-familia; e estimula a formagao de vinculos e a corresponsabilizagao. A
(re)caracterizagdo do ambiente hospitalar em um local que atenda as especificidades das

criangas vai ao encontro da producdo do cuidado singular, ampliado e integral.

ISABELLE PIMENTEL GOMES
Enfermeira da UFPB e enfermeira do
Aquario Carioca — IPPMG, 2004-2008.
Dissertagao de Mestrado em
Enfermagem, Universidade Federal
da Paraiba, 2011
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Hospital da Lagoa — aula aberta sobre Leucemia Miel6ide

Aguda — Raul Ribeiro

FUNDO DE INTERCAMBIO

Em 2010 o Fundo de Intercambio foi lan¢ado pelo Desiderata com o objetivo de incentivar a
troca de experiéncias multidisciplinares entre os servicos de onco-hematologia da cidade
do Rio de Janeiro e destes com outros servigos do pais. Trés hospitais desenvolveram

importantes atividades com apoio do Fundo de Intercambio: HSE, HEMORIO e HL.

E com muito prazer que visito o Rio de Janeiro e tenho a
oportunidade de interagir com hematologistas e oncologistas
pediatricos de varias instituicdes que prestam assisténcia a
criancas com cancer. Um dos pontos importantes dessa visita é
entender como melhorar o tratamento e aumentar os indices de
cura de nossas instituicdes.

RAUL RIBEIRO
Diretor da Divisao de Leucemia/Linfoma e do Programa Internacional
St Jude Children’s Research Hospital (EUA)



Estar em equipe tornou o evento ainda

mais produtivo a medida que as tematicas
puderam ser discutidas diante da realidade do
setor em que atuamos. Possibilitou também
uma experiéncia impar de estreitamento de
lagos de amizade, trazendo contribui¢des
para a ampliacao do conhecimento sobre
cuidados paliativos e para o atendimento
oferecido no Aquario Carioca do HSE.

EQUIPE HOSPITAL DOS SERVIDORES
Equipe do Aquario Carioca do HSE

0 aprimoramento e a atualizagao
de conhecimentos contribuem
para a melhor assisténcia do
cuidado. Os ensinamentos
adquiridos no congresso e

na visita serao inseridos no
HEMORIO - enfermeiras Elvira Maria de Carvalho e ConteL'Jdo dOS treinamentos

Tatiana Qliveira no Hemo2010

programados para 2011.

EQUIPE HEMORIO







Profissionais
envolvidos
e outras informacgoes




Profissionais envolvidos
Conheca aqui as pessoas que fizeram na pratica o
Unidos pela Cura acontecer

Tutoras Unidos pela Cura

SMSDC-RJ

Ana Lucia Santos
Andréa S.R. Costa
Angela Alves Rego
Arlete Ferreira

Breno Vilela M. Albrecht
Carlos José B. Ornelas
Claudia Neves

Dayse Peres

Eliana Calazans

Eliana Claudia Ribeiro
Eliane Vasconcellos
Gabriela André Prior
Ingrid Fogaca

Ivany Iparraguirre
Kéatia Farias
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Estudos, pesquisas e documentos produzidos

ESTUDOS E PESQUISAS
KOIFFMAN, Sergio. Cancer na infancia no Rio de Janeiro: distribuicdo epidemioldgica e
caracteristicas da atengao a saldde. Rio de Janeiro: Escola Nacional de Saude Publica Sergio

Arouca, Fundagdo Oswaldo Cruz, 2004.*

BARBOSA, Pedro Ribeiro. Hospitais e servigos de oncologia pediatrica no eixo Rio-Sdo Paulo:
diagnéstico das condigoes de gestao de instituicoes selecionadas. Rio de Janeiro: Escola

Nacional de Saude Publica Sergio Arouca, Fundag&o Oswaldo Cruz, 2005. *

BRITO, Claudia. Mapeamento do fluxo de diagndstico e atendimento do cancer pediatrico no
municipio do Rio de Janeiro: identificando as possiveis barreiras de acesso aos servigos. Rio

de Janeiro: Escola Nacional de Saude Publica Sergio Arouca, Fundagao Oswaldo Cruz, 2005. *

MOREIRA, Martha Cristina Nunes; MITRE, Rosa de Araujo. A humanizagdo das salas de
quimioterapia pediatrica do Rio de Janeiro: o hospital pelo olhar da crianga. Rio de Janeiro:

Escola Nacional de Saude Publica Sergio Arouca, Fundag&o Oswaldo Cruz, 2007, *

AZEVEDO, Creuza; SA, Marilena de Castilho. Avaliagao do projeto de humanizagao das salas
de quimioterapia do Hospital Servidores do Estado e do Instituto de Puericultura e Pediatria
Martagao Gesteira da UFRJ. Rio de Janeiro: Fundagdo Oswaldo Cruz, 2008.

* Estudos disponiveis em

http://desiderata.org.br/geracao-de-conhecimento/oncologia-pediatrica/index.shtml.



DOCUMENTOS

Metodologia de Capacitagdo para suspeigdo do cancer infantojuvenil
RIBEIRO, Eliana Claudia et.al. Estratégia de Educagao. Manual do Tutor. 12 revis&o. Rio de Janeiro,

jun.2008.
RIBEIRO, Eliana Claudia et.al. Estratégia de Educagao. Roteiro 1. Rio de Janeiro, out.2007.
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Unidos pela Cura na midia

2006
APARELHO DE ULTRASSONOGRAFIA NO HOSPITAL JESUS
Jornal 0 Globo - Coluna Doacdo de aparelho de ultrassonografia ao Hospital
impresso Ancelmo Gois Municipal Jesus
2007
INAUGURAGAO AQUARIO CARIOCA - HSE
0 Globo Selma Schmidt. Aquario em hospital - Quimioterapia &
Jornal humanizada
impresso
JB Coluna Ana Ramalho - Foto
CBN - entrevista
Radios Haroldo - entrevista
Bandnews
Jornal da Band
v Jornal do Rio
TV Educativa
INAUGURAGAO AQUARIO CARIOCA - IPPMG
Extra UFRJ ganha sala para criangas com cancer
JB UFRJ humaniza quimioterapia
Jornal JB Coluna Ana Ramalho - Foto
Impresso 0 Dia Sala especial para criangas em tratamento de cancer
0 Globo Quimioterapia no fundo do mar
0 Dia “Nemo” visita e encanta criangas
UFRJ Matéria no jornal eletronico da Coordenadoria de
Comunicagdo da UFRJ. Edigcdo 110 de 06 /12/2007.
Disponivel em www.olharvirtual.ufrj.br
G1 Cendgrafo cria sala especial para tratamento de cancer em
criangas
Internet . . . . 2
Gazeta Online Cendgrafo cria sala especial para tratamento de cancer em
criangas
Gazeta Online Instituto de Pediatria da UFRJ ganha sala de quimioterapia

humanizada



2008

VI WORKSHOP DA AREA DE ONCOLOGIA PEDIATRICA

0 Dia Online
Portal do Voluntario
Internet Online

Fator Brasil Online

Globo Online

Evento discute o cancer infantojuvenil — sobre o VI
Workshop da area de Oncologia Pediatrica no CCBB

VI Workshop da area de Oncologia Pediatrica

Diagndstico precoce do cancer infantojuvenil e
humanizagao do tratamento sdo temas de workshop

Cancer nos jovens

HOSPEDARIA JUVENIL - HEMORIO

Aprendaki Online

JB Online
Internet
0 Dia Online

Pauta Social Online
CAPACITA(;RO DE PEDIATRAS
0 Dia Online

Internet Aprendaki Online

Pauta Social Online

2009
ENCONTRO DE ESPECIALISTAS

Portal do voluntario
Online
Boletim Unidos em
Accidn

Internet i
Comunidade Exkola

Portal Fator Brasil

HEMORIO ganha espago de humanizagao para tratamento
do cancer infantojuvenil

HEMORIO inaugura espago de humanizagao para cancer
infantojuvenil

HEMORIO ganha espaco de humanizagdo para tratamento
do cancer infantojuvenil

HEMORIO ganha espago de humanizagao para pacientes

Pediatras sdo capacitados para suspeita de cancer
infantojuvenil

Unidos pela Cura do Cancer infantojuvenil no Rio de Janeiro

Unidos pela Cura do Cancer infantojuvenil no Rio de Janeiro

1° Encontro dos servicos de onco-hematologia pediatrica do
Rio de Janeiro

1° Encontro com especialistas 2009

Unidos pela Cura promove encontro de onco-hematologia
pediatrica no Rio de Janeiro

Unidos pela Cura promove encontro de onco-hematologia
pediatrica no Rio de Janeiro



AQUARIO CARIOCA E HOSPEDARIA JUVENIL - HUMANIZAGAO DO TRATAMENTO

Pauta Social Online

Revista Digital

Internet
Envolverde

Portal Fator Brasil
CAPACITA[}AO DE PEDIATRAS

Jornal 0 Dia
Impresso Jornal do Commercio

Portal Fator Brasil
Portal do Voluntario

Internet

Pauta Social Online

2010

Acao “Ampliando o Acolher” Humaniza Assisténcia a Criancas

Acao “Ampliando o Acolher” Humaniza Assisténcia a Criangas

Acao “Ampliando o Acolher” Humaniza Assisténcia a Criangas

Informe do dia — coluna Fernando Molica
Marcia Peltier — Livre Acesso

Unidos pela Cura capacita 44 pediatras para diagnéstico do
cancer infantil

Unidos pela Cura capacita 44 pediatras para diagnéstico do
cancer infantil

Unidos pela Cura capacita 44 pediatras para diagndstico do
cancer infantil

UNIDOS PELA CURA NO PLANO MUNICIPAL

Internet Fator Brasil Online

Programa Unidos pela Cura, do Instituto Desiderata, agora
faz parte do Plano Municipal de Sadde do Rio de Janeiro

AQUARIO CARIOCA - HOSPITAL DA LAGOA

Jornal 0Dia
Impresso 0 Globo
Internet G1
Bom dia Rio
Band News
Jornal do Rio
TV RJ Acontece

RJTV 1% edicdo

RJTV 22 edicao

Globo News
CAPACITAGCAO DE PEDIATRAS

Plurale

Internet .
Zona Oeste online.

com

Caderno Saude — Ministro no Aquario Carioca
Nota sobre visita do Ministro da Satde ao Aquario Carioca

Na utlima semana do mandato, Temporao inaugura obra no Rio

Programa Diagndstico Precoce do Cancer Infantojuvenil
conclui primeira turma de capacita¢do no Rio de Janeiro

Formatura emocionante retne 200 profissionais de satde
do municipio do Rio de Janeiro



Eventos realizados

2° Workshop — Desafios para atengao oncolégico pediatrica, CCBB
1°Workshop — Atenc¢do a oncologia pediatrica no RJ, CCBB

3°Workshop — Langamento do Unidos pela Cura, CCBB

Simpdsio Satélite — X Congresso Brasileiro de Oncologia Pediatrica, Salvador BA

5°Workshop — Humanizagao das Salas de quimioterapia — formulando o projeto, CCBB
4° Workshop — Humanizacdo das Salas de quimioterapia — conhecendo experiéncias, CCBB

1° Encontro com especialistas em oncologia infantojuvenil — Hospital Souza Aguiar —-SMSDC-RJ

6° Workshop - Integragdo da agenda de projetos voltados para melhoria das condi¢des de assisténcia
ao cancer infantojuvenil, CCBB

2° Encontro com especialistas em oncologia infantojuvenil — SMSDC-RJ

Terceiro Setor no Fortalecimento das Politicas Publicas de Saude — Congresso GIFE, RJ

1° Férum de Oncologia Pediatrica do Rio de Janeiro. Teatro Carlos Gomes e BNDES



Contatos das instituicdes corresponsaveis do Unidos pela Cura
www.inca.gov.br/unidospelacura

Esplanada dos Ministérios

Ministério da Saade (MS) Bloco G - Brasilia — DF www.saude.gov.br
Disque Saude 0800 61 1997
Secretaria Estadual de Satde e Rua México, 128 — Centro
Defesa Civil do Rio de Janeiro CEP 20.031-142 www.saude.rj.gov.br
(SESDEC-RJ) Rio de Janeiro — RJ
Secretaria Municipal de Sadde Rua Afonso Cavalcanti, 455 — Centro
e Defesa Civil do Rio de Janeiro CEP 20.211-110 WWW.rio.rj.gov.br
(SMSDC-RJ) Rio de Janeiro — RJ
- . Rua México 128,9° Centro
Departamento de Gestao Hospitalar . ;
(DGH) Rio de Janeiro — RJ www.saude.gov.br
CEP 20.031-142

Servigos Especializados

Praca Cruz Vermelha, 23 - Centro
CEP 20.230-130

Rio de Janeiro — RJ

Tel.: (21) 2506-6000

Rua Frei Caneca, 8 — Centro
CEP 20.211-030

Rio de Janeiro — RJ

Tel.: (21) 2332-8611

Rua Jardim Botanico, 501 — Lagoa
CEP 22.470-050

Rio de Janeiro — RJ

Tel.: (21) 3111-5104

Rua Sacadura Cabral, 178
Hospital dos Servidores do Estado CEP 20.221-903
(HSE) Rio de Janeiro — RJ

Tel.: (21) 2291-3131

Rua Bruno Lobo, 50 - lIha do Fundao
Instituto de Pediatria e Puericultura  CEP 21.941-912
Martagao Gesteira (IPPMG) Rio de Janeiro — RJ

Tel.: (21) 2562-6148

Instituto Nacional do Cancer (INCA) www.inca.gov.br

Instituto Estadual de Hematologia
Arthur de Siqueira Cavalcanti
(HEMORIO)

www.hemorio.rj.gov.br

Hospital Geral da Lagoa (HL)

www.cnes.datasus.gov.br

www.hse.rj.saude.gov.br

www.ippmg.org.br



Hospital Pedro Ernesto (HUPE)

Hospital Municipal Jesus (HMJ)

Sociedade Civil

Rua Boulevard 28 de setembro, 77
—Vila Isabel — CEP 20.551-030

Rio de Janeiro — RJ

Tel.: (21) 2868-8479

Rua 8 de Dezembro, 717 — Vila Isabel
CEP 20.550-200

Rio de Janeiro — RJ
Tel.: (21) 2204-0745

www.hupe.uerj.br

www.cnes.datasus.gov.br

Instituto Desiderata (Desiderata)

Imagem Solidaria

Instituto Ronald McDonald (IRM)

Sociedade Brasileira de Pediatria do

Estado do Rio de Janeiro (Soper;j)

Sociedade Brasileira de Oncologia
Pediétrica (Sobope)

Fundagao para o Desenvolvimento
Cientifico e Técnoldgico em Salde
(Fiotec)

Conselho de Secretarias Municipais
de Salde do Estado do Rio de Janeiro

(COSEMS)

Rua Visconde de Piraja, 550/1303
CEP 22.410-901

Rio de Janeiro —RJ

Tel.: (21) 2512-2089

Rua Sao Clemente, 216 — Botafogo
CEP 22.470-100

Rio de Janeiro — RJ

Tel.: (21) 2535-6000

Rua Pedro Guedes, 29 — Parte
Maracana - CEP 20.271-040
Rio de Janeiro — RJ

Tel.: (21) 2176-3800

Rua da Assembléia, 10 — Centro
CEP 20.011-901

Rio de Janeiro — RJ

Tel.: (21) 2531-3313

Av. Moema, 94 - Conj. 53 Moema
CEP 04.077-020 - Sao Paulo — SP
Tel.: (11) 5052-7537

Av. Brasil, 4036 — 10° Andar —
Manguinhos — CEP 21.040-361
Rio de Janeiro — RJ

Tel.: (21) 2209-2600

Rua México, 128/sala 17 — Centro
CEP 22.031-142

Rio de Janeiro — RJ

Tel.: (21) 2240-3763

www.desiderata.org.br

www.asiarj.org.br

www.instituto-ronald.org.br

www.soperj.org.br

www.sobope.org.br

www.fiotec.fiocruz.br

www.cosemstj.org.br
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Subsecretaria Geral

CLAUDIA LUNARDI
Representante
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Representante
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Representante
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Representante
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Suplente
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CLAUDIA MAXIMO
Representante

SONIA MARIA NUNES DE BARROS

Suplente

INSTITUTO DE PUERICULTURA E PEDIATRIA MARTAGAO
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ANA PAULA BUENO
Representante

LUCIA ARAUJO EVANGELISTA
Suplente

HOSPITAL UNIVERSITARIO PEDRO ERNESTO (HUPE)

MARIA HELENA MARTINS GARCIA
Suplente

LUCIENE GUARDIN, chefe da Enfermaria de Pediatria
Representante

HOSPITAL MUNICIPAL JESUS (HMJ)
PAULO ROBERTO DA SILVA PERES
Representante

ELIZABETH ALT PARENTE
Suplente

SOCIEDADE DE PEDIATRIA DO RIO DE JANEIRO (SOPERJ)
FLAVIO FERREIRA DE ANDRADE
Representante

PAULO IVO CORTEZ DE ARAUJO
Suplente

SOCIEDADE BRASILEIRA DE ONCOLOGIA PEDIATRICA (SOBOPE)
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Representante
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Representante
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Suplente
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Representante
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