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IMPORTANCIA DOS DADOS

e Dados sao importantes fontes de informacao que
possibilitam analises, estudos e até o desenvolvimento de
politicas publicas baseadas em evidéncias;

e A informacao subsidia o processo de tomada de decisao e
auxilia no conhecimento sobre as condicoes de satde da
populacao;

e Dados de alta qualidade sdo necessarios para a tomada de
decisbes adequadas. Sem dados completos, as autoridades
de saude pUblica tém capacidade reduzida e limitada de
fazer escolhas bem embasadas.



ETAPAS DA PRODU
INFORMACAO

¥ ¢ ¢ ¢

Coleta do Codificagdo do  Processamento do Divulgacéo

dado dado coletado dado codificado
(analise)

CAODE




Coletas dos dados
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Primario Secunddrio
Sad0 agqueles que nunca foram Sio aqueles que ja foram pesquisados por
coletados. O pesquisador vai ser o outras organizacoes, para outros

propdsitos que ndo sdo os mesmos da
pesquisa em andamento

e Dados abertos de base pUblica

fonte original (DataSUS; IBGE: INCA; etc)
e Jornada do paciente (quantitativo

e qualitativo)

primeiro a coleta-los, sob alguma
demanda de pesquisa, diretamente da




Departamento de
pesquisa

Atua em duas frentes:

1. Andalise e Monitoramento de Dados Abertos
Por meio do Observatorio de Oncologia

2. Pesquisas de Jornada do Paciente
Via ligacdo telefonica, ou online, conversamos com
os pacientes a fim de entender toda a sua jornada
antes, durante e apds o tratamento,
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Dados Abertos
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Plataforma online e dinamica
de monitoramento de dados
abertos e compartilhamento de
informacdes relevantes da area

de oncologia do Brasil
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Producdo do observatorio

Para as andlises, sdo selecionadas as variaveis de interesse

- relativas as condi¢des sociodemograficas e epidemioldgicas
i e dos pacientes notificados. Posteriormente a essa
sistematizacdo das variaveis, é desenvolvido um panorama
. ' —n B utilizando o Microsoft PowerBI®. Esse painel agrega as
sop gt | informacdes mais relevantes do estudo, proporcionando uma

Panorama do Mieloma Miiltiplo no Impacto da pandemia de covid-19 Panorama da atengdo de Leucemia

e e eode & visualizacdo clara, intuitiva e interativa dos resultados.
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Andlise de dados melhora Sem prevencido, cincer serd Artigo - Custos do Custos do Tratamento do

atendimento & pesquisa maior causa de mortes tratamento do cancer no Cancer no Brasil: Como
Brasil: como melhorar o Melhaorar o Foco

foco

Perfil sociodemografico e fatores de Panorama

Nas midias

Nossos estudos ganharam

destaque nos principais meios & i .
de comunicagao. | OEBC O

Cancer sera a principal Rio Grande do Sul & estado
causa de mortes no Parana com maior taxa de
em 12 anos, diz estudo mortalidade por cancer Dezembro Laranja Nacicnal de Combate ao
colorretal em mulheres conscientiza sobre a Cancer Infantil
prevengdo do cincer de pele

Tarde Nacional lembra o Dia




Parcerias

Panorama do Cancer de mama

l Panorama do Cancer de Mama no sus NSTITUTO (@ ':’E,ﬁéjﬁjg,a
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Inicio Mamografias Diagnosticos Tratamento Mortalidade Sobre Estudo completo

Panorama do Gancer
e Mama no SUS

Evolugdo Ranking N* Absoluto Ranking Valor (R$) Detalhes

Evolucdo da quantidade de mamografias realizadas - Brasil

= Quantidade de mamografias realizadas

Foto: site Instituto Avon, 2024



Forum BIG DATA o | BIGDATA

e Oncologia i
em ONCOLOGIA

TEMA:

O "Férum Big Data em Oncologia” é uma

iniciativa do Movimento Todos Juntos
Contra o Céancer e Observatério de AT ' 6° FORUM
Oncologia que acontece anualmente, 7° FORUM

. . . - . RIGDATA
dedicada a discussdo, aprendizado e % P
networking no campo da aplicacao de Big
Data em oncologia.
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Pesquisas de Jornada
do Paciente




O que é jornada do
paciente?

Apoiado no conceito patient reported outcome”
(PRO), ou a pesquisa de desfecho relatado pelo
paciente” que foi criado para apoiar as pesquisas
clinicas, mas tem sido largamente utilizado para
monitorar sintomas, as dificuldades e o que foi

eficiente na perspectiva do paciente. ( Winnette,
R., Zarate, V., Machnicki, G, DeMuro, C., Gawlicki,
M. & Gnanasakthy, A. 2015)
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O que é jornada do
paciente?

A pesquisa é auto referida e inclui diferentes
informacdes sobre a experiéncia do paciente
COomo:

e dificuldades no diagnéstico e tratamento,

e status funcional

e sintomas e sinais da doenca

e efeitos adversos aos medicamentos;

e fonte de informacao, etc.
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Criacto do
projeto

Pesquisa Bibliografica:
LILACS, PubMed, Scielo.

Escrita do projeto

~ Nome da instituicdo
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Capa

Introducao Justificativa
Objetivo geral

Objetivo especifico

Método: Critério de exclusao,

variaveis do estudo e analise
de dados.

Aspectos éticos
Cronograma Orcamento
Bibliografia



Criacto do
projeto

Introducao: Apresentacao
do tema e do problema
Falar um pouco sobre a
doenca e sua manifestacao
clinica; Epidemiologia da
doenca (mundo e pais);

Justificativa: Por que vai
fazer? O que alcancar com
esse fazer?

Objetivo: define o
que o pesquisador
pretende atingir
com sua
investigacao.

Objetivo especifico: as etapas do
trabalho a serem realizadas para
que se alcance o objetivo geral



Criacto do
projeto

e analise de
dados;
e Descrever quais

Metodologia

softwares serao
utilizados para
as analises

Estudo observacional
e transversal
Tamanho da
populacao amostral
Nivel de confianca
da amostra (95%)
Margem de erro (5%):
Variaveis do estudo:

Aspectos Eticos

Descrever de maneira detalhada como sera a abordagem do
paciente e a explicacdo do TCLE

Como sera o envio do TCLE para o paciente

Montagem do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido -
TCLE é o documento mais importante para a analise ética de

um projeto de pesquisa




projeto

Chegada até o especialista

- : . - Acesso ao tratamento e suas
aboracao Questionario dificuldades

¢ Montagem do Necessidade de transplante,

complicacdes
Qualidade de vida e busca por
informacoes

guestionario em
Word

e Perfil do paciente

e Sintomas até o 1°
médico

e Acesso ao Validacdo da sua equipe e um meédico especialista da area
diagnéstico e exames

Plataformas " surveyMonkey



Coleta de dados

Baixar os contatos dos pacientes do
banco de dados da instituicao

Convite aos pacientes para
participarem da pesquisa

Controle em uma planilha
Com sucesso
Sem sucesso

Validacao dos
dados

Limpeza da base de dados

Remover duplicatas

Verificar a completude dos

Anonimizar o banco de dados

Armazenamento do banco de dados
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Tabulacoes

analise
estatistica

Q13. Durante o seu primeiro tratamento, vocé realizou
radioterapia de crinio/cabega ou do neuroeixo?

m Sistema Privado % mSistema Piblico %

14%
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Amarela Branca Farda Preta
N30 obteve dficuldade para o dianostico
® Sim para a dificuidade do diagnostico



Divulgacao e Campanha

Apresentacao do Criacao de artigo
dados em congressgs I - cientifico
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Construcao de politicas publicas
para melhorar o tratamento dos
pacientes




DIVULGA(;.AO DAS PESQUISAS REALIZADAS NO DEP. DE
PESQUISA

Artigo — Custos do tratamento do cancer no Brasil: como

melhorar o foco

© 2040

gl PARANA RPC a

Cancer sera a principal causa de
mortes no Parana em 12 anos, diz

estudo

Atualmente, as doencas do aparelho circulatério sdo as que mais matam no estado. Conforme
especialistas, investir em prevencao € a saida para evitar avan¢o da mortalidade.

Por Ederson Hising, G1 PR — Curitiba .
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23/0 18 14h20 - Atualizado ha 6 anos




DIVULGACAO DAS PESQUISAS REALIZADAS NO DEP. DE
PESQUISA

PCR NA LEUCEMIA
MIELOIDE CRONICA

Veja alguns dos resultados levantados
em pesquisa Abrale >

PANORAMA DE
LEUCEMIA MIELOIDE
AGUDA (LMA)

Veja os dados levantados pelo
Observatorio de Oncologia




DIVULGAGCAO DAS PESQUISAS REALIZADAS
NO DEP. DE PESQUISA
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Entre em contato!
pesquisa@abraleorg.br

nina@abraleorg.br
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