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INFORMACAQ

Esse é o terceiro ano em que produzimos o Boletim
Panorama da Oncologia Pediatrica. A cada edicao
fica mais evidente a importancia da informacdo para
conhecimento da realidade, a avaliacdo do cenario,
o planejamento (da assisténcia hospitalar ou da
rede de atencdo) e a tomada decisao.

Mais do que retdrica - imposta pelo desafio de
consolidar informagdes sobre oncologia pediatrica
-, trazer a tona o tema informagao para este campo
especifico é uma oportunidade para que possamos
refletir coletivamente sobre onde estamos e o que
é preciso e possivel fazer para que o tratamento
tenha a qualidade necessaria para curar oito em
cada dez criangas, como acontece em paises com
maior renda. E certamente um dos caminhos para
esse resultado passa pela producgdo, avaliacao e uso
da informacao.

Entdo, o compromisso da equipe de saude com
o registro legivel e claro no prontudrio precisa
ser total. O prontuario é uma fonte de consulta
para que o registrador possa coletar da forma

mais fidedigna a realidade sobre o tratamento do
paciente. Com dados bem coletados as analises a
partir dos registros poderao representar claramente
O que acontece na assisténcia. Também é
fundamental o compromisso dos gestores de salde
com a orientagdo normativa, o apoio financeiro e o
monitoramento do trabalho, sendo a base para que
se tenha a estrutura necessaria para o registro. Esse
é um trabalho em cadeia, onde todos tém um papel

importante e intransferivel.

Nesta edicdo destacamos a informagdo sobre anos
potenciais de vida perdidos, em que a comparagao
entre pacientes pediatricos e pacientes com os
principais tipos de cancer mostra que cada caso
novo de cancer na faixa etaria de 0 a 19 anos implica
na perda média de 13 anos de vida. NUmero quatro
vezes maior do que a média por cancer de mama e

quase 13 vezes maior do que o cancer de prostata.

Na secdao Monitoramento da Informagcdao tem
destaque o percentual de ndo resposta a pergunta

sobre as razbes para ndo iniciar o tratamento: 68%

MONITORAMENTO

ESTIMATIVA

CAPACITACAO

sem informacdo! Considerando o tempo de evolugao
da doenca em criangas e adolescentes, a auséncia
dessa informacdo limita as possibilidades de agdo
para resolver efetivamente os problemas que
atrasam o inicio do tratamento e, provavelmente,

impactardo negativamente no resultado final.

Além do apoio para o levantamento e andlise
dos dados, nesta edigdo contamos um time de
especialistas que contribuiu com a reflexao sobre as
informacdes apresentadas. Uma pequena parte do
texto é apresentada na versdo impressa, mas o texto

pode ser lido na integra na versao online.

O Instituto Desiderata tem trabalhado de forma
cooperativa para a consolidacdo e transparéncia
de informagGes sobre oncologia pediatrica, como
forma de contribuir para maiores chances de
cura. A transparéncia da informagao é um sinal de
compromisso e respeito com a sociedade, com os
pacientes e seus familiares.

Boa leitura!

Coordenacdo: Laurenice Pires e Roberta Costa Marques Colaboradores: Alfredo Scaff, Evelyn Kowalczyk, Marceli Santos e Rejane Reis.

Na secao POPULA(;/:\O INFANTOJUVENIL E ESTI-
MATIVA DE INCIDENCIA DE CANCER, foram utilizadas as
informacdes do Censo de 2010 e a estimativa populacio-
nal do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE)
para o ano de 2015. Essa estimativa foi multiplicada pela
fragdo de contribuicdo de cada faixa etdria para o contin-
gente populacional total, a fim de obtermos a populacdo
infanto-juvenil de 2015 para cada regido de saude. A es-
timativa nacional de incidéncia de cancer na populagdo
infanto-juvenil para os anos 2016-2017 é do Instituto Na-
cional de Cancer José Alencar Gomes da Silva (INCA), sen-
do a taxa de incidéncia nas regidoes do estado do Rio de
Janeiro uma atualiza¢do da Divisdo de Vigilancia e Andli-
se de Situagdo/Coordenagdo de Prevencgdo e Vigilancia/
INCA, realizado em 2015. Os valores por regidao foram ar-
redondados na base de multiplos de dez.

Os CASOS DE CANCER PEDIATRICO foram extraidos
do Sistema Integrador do Registro Hospitalar de Cancer
(SisRHC) referentes aos casos de 0 e 19 anos atendidos
nos centros especializados do Estado que possuem Re-
gistro Hospitalar de Cancer (RHC) e enviaram as informa-
¢Oes referentes a cada ano entre 2008 e 2012.

Os dados de MORTALIDADE foram extraidos do Sis-
tema de Informacdes sobre Mortalidade (SIM) referentes
ao periodo de 2009 a 2013. Para a analise, foram conside-
radas todas as causas de morte definidas, nas faixas eta-
rias de 1a 19 anos e de 5 a 19 anos. Nao foram utilizadas

informag¢des de menores de um ano, considerando que a
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mortalidade nesta faixa etaria é altamente influenciada
por fatores relativos as condi¢des da gestacdo e do parto,
anomalias congénitas, questdes de natureza nutricional e
afecgdes causadas por agentes infecciosos.

Para o célculo dos Anos Potenciais de Vida Perdi-
dos (APVP) no periodo de 2009 a 2013 por cancer, foram
utilizados tanto o Atlas online da Mortalidade do INCA
quanto as estimativas de incidéncia de cancer para 2016-
2017 do INCA. A média anual de APVP (considerando ex-
pectativa de vida de 70 anos) no periodo por cancer foi
dividida pela estimativa anual de casos novos de cancer.
Para comparag¢do com o cancer infantil foram seleciona-
dos os tipos de neoplasias mais incidentes na populacao
adulta masculina e feminina.

Na secdo sobre o ATENDIMENTO PUBLICO PEDIA-
TRICO NO ERJ, o Cadastro Nacional de Estabelecimentos
de Saude (CNES) é a fonte de informacdo sobre o quan-
titativo de unidades de Atengdo Primaria, distribuicao de
médicos e de atendimento pediatrico hospitalar. As infor-
macdes foram estratificadas tanto para o ERJ quanto para
o Municipio do Rio de Janeiro (MRJ). O nimero de médi-
cos capacitados e de encaminhamentos com o cartao do
Unidos pela Cura foi extraido do Sistema Informatizado
do Unidos pela Cura.

Na secdo sobre INFRAESTRUTURA DE DIAGNOS-
TICO E TRATAMENTO, extraiu-se informacgGes sobre ha-
bilitagdo, localizagdo e % de atendimento por meio do
SisRHC (competéncia de agosto de 2016) dos hospitais

habilitados que realizaram atendimento de criangas e
adolescentes com cancer entre os anos de 2008 a 2012.
Para dimensionar a infraestrutura de diagndstico e tra-
tamento dos servigos de saude, utilizou-se informagdes
do CNES, para a competéncia de abril de 2015, relativos
a equipamentos em uso, numero de leitos SUS e apoio
multidisciplinar conforme preconizado na Portaria MS/
SAS n° 140 de 27/02/2014, como necessarias para a habi-
litacdo na atengdo especializada em oncologia.

Por fim, na secio MONITORAMENTO DA INFOR-
MAGAO As informagdes foram extraidas do Integrador
RHC (competéncia de agosto de 2016), com base nas
informacdes sobre caracterizacdo do diagndstico e ca-
racterizacdo do tumor da Ficha do Registro de Tumor
dos hospitais habilitados que realizaram atendimento
de criangas e adolescentes com cancer entre os anos de
2008 a 2012. A selegao dos indicadores de produtividade
e de qualidade do tratamento teve como fonte as infor-
macoes disponiveis no Manual de Registro Hospitalar de
Cancer, do INCA.

Informagdes sem alteragdo: Dada a indisponibilidade
de informagdes 2016 do CNES, devido a migra¢ao

de plataforma do DATASUS, as informagoes de 2015
foram mantidas nesta edi¢do. Até a finaliza¢do desta
edicdo as informagdes ainda ndo estavam disponiveis.

Pensar demografia é sempre um expediente rico e
potencialmente complexo, em func¢ao de tendéncias que
se alteram, dificultando a explicagdao daquele fen6meno
inesperado.

Baseado em informagdo do Sistema de Nascidos Vivos —
SINASC/Datasus, podemos entdo assistir a uma realidade
diametralmente oposta a captada pelos dois ultimos
censos demograficos (2000 e 2010), base natural para
a maioria das estimativas populacionais. Enquanto o
levantamento do IBGE captou leve redu¢do no contingente
de nascimentos no periodo (2000 e 2010), os registros
administrativos do SINASC iluminaram outra realidade,
com queda vertiginosa de nascimentos no periodo 2000
a 2006. Em compensag¢do, nos nove anos subsequentes,
2007 a 2015, ocorreu uma inesperada retomada continua
de crescimento de nascidos vivos.

Alcides Carneiro - Instituto Pereira Passos

LEIA MAIS

O numero de casos distribuido pelas regiGes de saude
reflete a densidade demografica dessas. A estimativa
por regido de saude, possibilita o melhor planejamento,
resultem num

otimizando recursos e esforcos que

diagndstico precoce e facilidade de acesso.

Entre os tipos de cancer em criancas e adolescentes, a
leucemia é o mais comum na maioria das populagdes (25
a 35%), seguido nos paises em desenvolvimento pelos
linfomas e tumores do Sistema Nervoso Central.

Marceli Santos — Instituto Nacional de Cancer

LEIA MAIS

Notadamente no Brasil, os registros de cancer tém contribuido
cada vez mais para o esclarecimento dessas morbidades uma
vez que apenas os dados de mortalidade ndo sdo suficientes
para a descricdo de um cendrio abrangente. Juntos, esses
sistemas de informagdo contribuem para o fortalecimento da
multiplicidade de olhares que enriquecem a reflexdo critica
dos resultados. Ao reunir essas informagdes potencializa-se a
contribui¢do dos registros de cancer com a politica nacional de
prevengdo e controle.

As andlises aqui comentadas representam apenas parte
do potencial de combinacdo de dados disponibilizados por
esses sistemas e que podem e devem ser melhor explorados
por todos os segmentos como da informagao, da assisténcia,
da sociedade ou que se interessem em prevenir essas
doencas ou em evitar a fragilidade da rede de atencdo com
vistas ao progndstico favoravel dos pequenos portadores.

Berenice Navarro — Secretaria de Estado de Satide de Minas Gerais

LEIA MAIS

Além desta estrutura fisica e de recursos humanos, é preciso
garantir tratamento a partir de protocolos clinicos, acesso
a0s exames necessarios no tempo pré-determinado em cada
protocolo e o acompanhamento durante o tratamento. O
diagndstico preciso é o primeiro passo para um tratamento
com maiores chances de sucesso. Consequentemente, o
tratamento mais adequado necessita de uma estrutura
minima para atendimento das principais intercorréncias
durante ainternagdo, além de um monitoramento adequado
para prevencgao de toxidade ao tratamento.

Teresa Cristina Cardoso Fonseca - Sociedade Brasileira de

Oncologia Pedidtrica

LEIA MAIS
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Em 2016, 250 mil criangas serdo diagnosticadas com
cancer no mundo. Segundo Lima Barreto, “N3do é sé a
morte que iguala a gente. O crime, a doenga e a loucura
também acabam com as diferengas que a gente inventa.”
Na realidade, nem a morte iguala as diferengas que a
gente inventa. Em paises desenvolvidos, apds cinco anos
de doencga, 80% das criangas com cancer estdo vivas. Em
paises com menos recursos, somente 40% ou, inclusive,
20%, estardo vivas.

Um dos papéis mais importantes do monitoramento ou
vigilancia epidemioldgica é identificar os problemas que
levam a essas diferencas, quanto a chance de sobrevida.
Algumas, certamente, dependem das condi¢Ges de vida
da crianca e outras estarao relacionadas com o sistema
de atengao a saude.

Miren Maite Uribe Arregi - Instituto do Cdncer do Ceard

LEIA MAIS

O impacto do cancer em criangas e adolescentes tem que
ser levado em consideragdo por gestores e pela sociedade
como um todo, pois leva a problemas socioeconémicos
diretos. As sequelas devido ao tratamento, bem como
a perda de anos de potenciais de vida produtiva afeta
diretamente o contexto econ6mico de toda uma
populagdo. Como as criangas e adolescentes tem um longo
periodo de contribuicdo econdmica, estima-se que a cada
caso novo estimado de cancer em criancga nessa faixa etaria
se percam 13 anos potenciais de vida produtiva.

Alfredo Scaff e Rejane Reis — Fundagdo do Cancer

LEIA MAIS
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O cancer infantojuvenil representa 3% do total de canceres
estimados para a populagdo adulta, sendo a primeira causa de
morte por doenga no Brasil. Possui evolugdo rdpida, por isso,

POPULAGAO INFANTOJUVENILE
ESTIMATIVA DE INCIDENCIA DE CANCER
por regido de saude no Estado do Rio de Janeiro

Noroeste
99.006

4.753.167 criangas e adolescentes (0-19 anos)
(Cerca de 30% da populagdo total do Estado)

Fonte: IBGE, 2010; IBGE 2015. Serrana requer atendimento agil e resolutivo que permita diagnéstico
268.139 precoce e tratamento adequado, proporcionando chances de

Estimativa de novos | cura de até 80%.

casos de cancer (0-19 anos) Médio Paraiba (1:8r§t|r107zu Além disso, é necessario monitorar todas as etapas do tratamento,

Fonte: DVAS/CONPREV/INCA/MS, 2015, ~~~ _ 253.541 : gerar dados e dar transparéncia as informagdes , permitindo

tomadas de decisdes ageis e efetivas em todos os niveis de gestdo.

2Y) Norte Esse é o objetivo do Instituto Desiderata ao produzir este boletim.

Populagdo (0-19 anos) 269.430
Fonte: IBGE, 2010; IBGE, 2015 Boa leitura!
62.923.166 |BRASIL
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1.801.789 i S 1
et Litoranea ! PRINCIPAIS CAUSAS DE MORTALIDADE INFANTOJUVENIL,
213.743 1 2009 a 2013 Fonte: sim, 2016
Baia da llha 0
Grande 1 Total de dbitos de 1 a 19 anos no periodo: 14.842
81.222 .
. Metropolitana Il E 1-19 anos
Metropolitana | 549.834 -
2.913.079 i
; 4 4 ¥
Nota: Foi utilizada a piramide etdria referente ao Censo de 2010 para calculo Nota: Taxa bruta de incidéncia de casos novos na populagdo 0 a 19 anos: : g mo dag: Ttellon’::?rzg)s - resD(i,faI:g?'isas
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A ~ Primei d t d
ESTIMATIVA x CASOS DIAGNOSTICADOS CASOS DE CANCER PEDIATRICO
| de cancer infantojuvenil, 2010 | tratados nos hospitais que possuem RHC, ~
2008 -2012 ronte: sis-RHC, 2008 - 2012. 5-19 anos H

. . . Inclui apenas hospitais do ERJ
Numero médio de casos analiticos e que possuem RHC.

Estimativa de incidéncia n3o analiticos, registrados no RHC,

de céncer (0 - 19 anos) 2008 a 2012 (residentes do ERI) Q’ ,x"
12.600 5li i v
Fonte: INCA, 2016 4.597 ; S?I!do Sistema Nervoso Central de de Neoplasias Doengas do Sistema
1.100 Fonte: SISRHC, 2016 Solido e mortalidade (tumores) Nervoso Central
Fonte: INCA, 2016 318 ¥ Hematologico 61% 7,2% 5,3%
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Fonte: SISRHC, 2016

MEDIA DE ANOS POTENCIAIS DE VIDA PERDIDOS,
por novos casos de cancer, 2009 a 2013

Fontes: Atlas da Mortalidade do INCA, 2016
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Média de casos Q’ Q’ Q’ Estimativa de Incidéncia de Cancer, INCA, 2016
@ BRASIL diagnosticados através % 42% (P AR A A
S ggo“gn;d;;l’;ela e BRASIL ESTADO MUNICiPIO Vewwe VYo hd
@ MuNicipIo Fonte: SISUPC, 2016 INFANTIL: 13 anos MAMA: 3 anos PROSTATA: 5 meses

e ATENDIMENTO PUBLICO PEDIATRICO e

UNIDADES DE
ATENGAO PRIMARIA

Fonte: CNES, abril 2016.

DISTRIBUICAO DE MEDICOS
na Rede Publica de Saude
Fonte: CNES, maio 2015.

ATENDIME NTO PE D|ATR|CO { Nota: Somente foram incluidos servigos em que todos os J
HOSPITALAR de médla e leitos de um mesmo tipo eram da rede do SUS.

alta complexidade na rede
publica por regido de saude

ESTADO DO RJ

MUNICIPIO DO RJ] 15.908

7.530] TOTAL

(*) Unidades de Pronto Atendimento funcionam como unidades intermediarias entre as unidades basicas de sadde e os hospitais de emergéncia.

(**) Pronto-socorro - Unidade destinada a prestagdo de assisténcia a pacientes com ou sem risco de vida, cujos agravos necessitam de atendimento imediato
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(***) Os leitos de UTI pediatrica sdo classificados em I, Il ou lll, conforme Portaria 3.432 de 12 de agosto de 1998. Nesta tabela os trés tipos de leitos foram somados.
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Nﬁo habllltado _

Portaria da Secretaria de Atengdo a Saude/Ministério da Saude (SAS/MS) n2 140 de 27 de fevereiro de 2014 1 polos Unidos pela Cura: s3o os hospitais da rede publica, especializados em cancer ou em pediatria, no municipio, que fazem
redefine critérios e parametros para organizagdo, planejamento, monitoramento, controle e avaliagdo dos parte do fluxo de investigagdo das suspeitas de cancer infantojuvenil.

estabelecimentos de saude habilitados na atengdo especializada em oncologia e define as condigdes estruturais,
de funcionamento e de recursos humanos para a habilitagdo destes estabelecimentos no dmbito do Sistema
Unico de Saude.

* Hospitais ndo oncoldgicos ou unidades de salide relevantes para o apoio diagndstico e o tratamento do cancer infantojuvenil no Estado.

25alas de quimioterapia ambientadas e exclusivas para criangas e adolescentes: Aquério Carioca (AC) é a sala de quimioterapia
ambientada com a tematica de fundo do mar e exclusiva para criangas e adolescentes, implementada pelo Instituto Desiderata
desde 2007 nos hospitais publicos que fazem parte do Unidos pela Cura. O Hospital da Crianga possui a ambientagdo da sala
de quimioterapia e do tomdgrafo com Tema Intergalactico (Tl), realizada pela Secretaria Estadual de Satide. Também foram
ambientados outros dois tomdgrafos na cidade. Em 2012, no Hospital Municipal Jesus, foi transformado em um Submarino
Carioca (Instituto Desiderata); em 2013, o Instituto Fernandes Figueira transformou seu tomégrafo em um barco.

Todos os estabelecimentos de salde que tratam cancer devem ser habilitados como Cacon, atendendo a todos os
tipos de cancer, ou como Unacon, atendendo aos canceres mais prevalentes. Para cada uma destas classificages
podem ser atribuidas subcategorias, entre elas o servigo de oncologia pediatrica.

3 Classe hospitalar: tem como finalidade garantir a continuidade dos contelidos escolares as criangas e aos adolescentes
hospitalizados, de forma a possibilitar seu retorno a escola de origem sem prejuizo. Segundo o Conselho Nacional dos Direitos
da Crianga e do Adolescente, é direito das criangas e dos adolescentes hospitalizados desfrutar de alguma forma de recreacao,
programas de educagdo para a saude e acompanhamento do curriculum escolar, durante sua permanéncia hospitalar

Outros critérios para habilitagdo sdo o Sistema de Informagdo de Cancer (Siscan) e o RHC implantados e em
funcionamento dentro da estrutura do hospital habilitado, sendo que o hospital geral com cirurgia de cancer e
o servigo de radioterapia, que integram complexos hospitalares com Cacon ou Unacon, devem garantir coleta,

armazenamento, analise e divulgagdo de forma sistematica e continua das informagdes das pessoas com cancer. (RESOLUGAO n° 41/1995 Conanda).

Ao tratar da estrutura organizacional para o servigo de oncologia pediatrica, a Portaria estabelece como critério, 4 Equipe multidisciplinar e multiprofissional: indicada na Portaria n2140 contempla ainda os servicos de cuidado de
entre outros, o que estd contido neste paragrafo Unico: “A sala de aplicagdo da quimioterapia de criangas e ostomizados, reabilitagdo, fonoaudiologia, psiquiatria e terapia renal substitutiva que podem ser formalmente referenciados
adolescentes devera ser distinta da sala de aplicagdo da quimioterapia de adultos.” para servigos instalados fora da estrutura do Cacon ou Unacon.
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Fonte: SIS-RHC, 2016

INTERVALO DE TEMPO*

Fonte: SIS-RHC, 2008-2012 (base extraida
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Fonte: INCA, Manual dos Registros Hospitalares

* Casos analiticos sem diagnéstico anterior de Cancer, 2008.
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