Informacgdo é fundamental para melhores praticas
de planejamento e de gestdo. Com esta certeza, lanca-
mos a quarta edi¢do do Boletim Panorama da Oncologia
Pediatrica com os objetivos de contribuir para a consoli-
dacdo de informacgGes e destacar os desafios que preci-
sam ser superados para qualificar o tratamento. Liderada
pelo Instituto Desiderata, esta publicagdo foi construida
de forma colaborativa com profissionais da Fundagdo do
Cancer e do Instituto Nacional do Cancer (INCA).

Nesta edicdo, podem ser observados o baixo
preenchimento de algumas varidveis obrigatdrias na
ficha do Registro Hospitalar de Cancer (RHC), entre elas:
“o primeiro tratamento recebido no hospital” (57%
sem informacdo) e “outro estadiamento diferente do
TNM” (65% sem informacgdo). O baixo preenchimento
desses dados pode indicar algum problema na variavel
ou no processo da coleta dos dados nos prontuarios.
As informagdes nos prontudrios precisam ser legiveis,
pois s6 assim as informagdes irdo retratar de forma
fidedigna o tratamento realizado.
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Outro ponto a destacar é o atendimento de 15%
dos casos analiticos?, na faixa de 15 a 19 anos, realizado
em hospitais ndo habilitados em oncologia pediatrica.
Nos hospitais habilitados em oncologista pediatrica o
tratamento é realizado por um oncologista pediatrico,
ha um cirurgido pedidtrico, a quimioterapia é realizada
em sala exclusiva para criangas e adolescentes, entre
outras exigéncias.

Por outro lado, a informacgdo sobre a projecao
de incidéncia esta em acordo com o observado mun-
dialmente, assim como as categorias profissionais:
enfermagem, fisioterapia, nutri¢cdo, odontologia, psi-
cologia e servico social, indicadas na ultima portaria,
estdo presentes em praticamente todos os hospitais,
embora ndo seja possivel dizer se em quantidade
ideal. O investimento na ambientacdo ludica de seis das
sete das salas de quimioterapia utilizadas por criancas
e adolescentes também é um destaque positivo.

Diante dos desafios torna-se necessario criar
estratégias para solucionar problemas, em especial
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em tempos de crise. Como adequar a atual infraestru-
tura existente, implementar linhas de cuidado para o
controle do cancer infantojuvenil e capacitar a gestao
da rede de atencdo a saude para o controle desse tipo
de cancer com foco no paciente e em seu tratamento
em tempo habil sdo alguns desafios.

A informagdo tem papel fundamental para a
tomada de decisdes em niveis locais e globais. E nossa
maior aliada para planejar e implementar agdes, me-
tas e resultados, bem como monitorar e avaliar o que
estd sendo realizado para a tomada de decisGes mais
assertivas para o controle do cancer, seja em criangas
e adolescentes ou em adultos.

1 S3o definidos como casos analiticos aqueles em que o plano tera-
péutico, o tratamento e o seguimento sdo realizados pela unidade
responsavel pelo atendimento aos pacientes. (INCA, 2016)
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Na se¢do O CANCER INFANTOJUVENIL NO ESTADO
DO RIO DE JANEIRO, para o cdlculo da estimativa de inci-
déncia de cancer foram consideradas a taxa mediana de
incidéncia de cancer ajustada por idade da Regido Sudes-
te (INCA, 2016) e a estimativa populacional para o estado
em 2016 (DATASUS, 2017). Para o calculo da populagao
infantojuvenil, os casos foram divididos entre as regides
de saude seguindo a distribui¢do percentual da faixa de 0
a 19 anos do Censo de 2010.

A média anual de casos diagnosticados foi calcu-
lada a partir da base do IntegradorRHC obtida em julho de
2017. Para a classificacdo dos tumores dos casos de cancer
pediatrico foi utilizada somente a variavel de localizagao do
tumor primario. Como o grande volume de casos impossibi-
litou classificar a base de dados de todo o Brasil de acordo
com a histologia do tumor primario em conjunto com a lo-
calizagdo, foi feito um teste somente no Rio de Janeiro, que
demonstrou pouca alteragdao percentual entre a classifica-
¢ao por localizagdo do tumor primario e a classificagao por
localizacdo e histologia do tumor primario.

As informacoes dos 6bitos por cancer infantojuvenil
foram extraidas do Sistema de Informagdo sobre Mortalidade
— SIM (DATASUS, 2017) e da nota oficial sobre cancer infanto-
juvenil da Agéncia Internacional de Pesquisa de Cancer (IARC,
2016). Com relagdo a projegdo de incidéncia de cancer infan-
tojuvenil anual, foram utilizadas as estimativas populacionais
para o ano de 2016 do Brasil, do estado e do municipio (DA-
TASUS, 2017). Outros dados usados foram a informacao de
que a capital concentra 39,5% da populagdo do estado (IBGE,
2010) e as taxas de incidéncia das publicacGes da area técnica
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A CRISE E OS DESAFIOS PARA O CONTROLE DO
CANCER PEDIATRICO Q

Em geral, a mortalidade por cancer estd relacionada a
variaveis como: crises econémicas, cobertura universal da
salde, gastos em saude publica, entre outros fatores. O
aumento do desemprego tem relagdo direta com o aumento
da mortalidade por cancer. A crise econdmica de 2008-
2010 foi responsavel por cerca de 260 mil mortes a mais
por cancer em paises europeus da OCDE (Organizagdo de
Cooperacdo e de Desenvolvimento Econémico). Por outro
lado, em paises com cobertura universal, ou seja, com acesso
universal a saude, e com aumento dos gastos em saude
publica, apresenta efeito protetor e esta associado a redugdo
da mortalidade por cancer. Pressupde-se que 0 acesso aos
cuidados de saude podera estar na base dessas associagbes.

O “Unidos pela Cura” é um projeto que pode fazer frente a esta
adversidade e apoiar o controle do cancer pediatrico. Neste
momento, mais do que nunca, é necessario monitorar os
servicos de saude, oferecer treinamentos e capacita¢cdes para
o diagndstico imediato e fortalecer o sistema de informagdo/
regulacdo para encaminhamento dos casos suspeitos.

Alfredo Scaff - Médico Sanitarista, Fundagdo do Cdncer.

DA TRANSICAO EPIDEMIOLOGICA DAS
DOENCAS PEDIATRICAS AO COMPROMISSO
DA GESTAO PUBLICA COM O CANCER EM

CRIANCAS E ADOLESCENTES Q

O perfil de mortalidade em criancas e adolescentes sofreu
grande mudanca nas Ultimas décadas. A implementagdo
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da IARC (STELIAROVA, 2017) e do INCA (2016). Nesta Ultima,
foram consideradas: mediana brasileira de incidéncia, media-
na da taxa de incidéncia ajustada para a faixa de 0-14 anos
da Regido Sudeste e mediana da taxa de incidéncia especifica
para 15-19 anos da Regido Sudeste (INCA, 2016).

As informacdes da se¢io ATENDIMENTO PUBLICO
PEDIATRICO foram obtidas a partir das bases de dados do
CNES (versdo antiga), considerando a vigéncia de abril de
2017 para unidades de atencdo primaria e distribuicdo de
médicos e de outubro de 2017 para as demais informagdes.

Na se¢do sobre INFRAESTRUTURA DE DIAGNOSTI-
CO E TRATAMENTO foram utilizadas como fontes: a Portaria
n2 140 de 27/02/2014 e suas alteragdes, o CNES (vigéncia de
outubro de 2017), a base de dados do IntegradorRHC (obtida
em julho de 2017), as informagGes do “Projeto de Extensdo
Atendimento Escolar Hospitalar: saberes partilhados” e infor-
magdes do “Grupo de Trabalho de Humanizagdo do Forum
de Oncologia Pediatrica 2017”; além de consultas feitas dire-
tamente aos hospitais para atualizar informagdes que, até a
edicdo final do material, ndo tivessem sido disponibilizadas
pelos drgados publicos responsaveis.

As informagdes da se¢cado MONITORAMENTO DA
INFORMAGAO foram obtidas no IntegradorRHC, em julho
de 2017, sendo considerados casos analiticos sem diag-
nostico e sem tratamento anterior, com primeira consulta
no periodo de 2009 a 2013 no estado do Rio de Janeiro,
além de informagdes fornecidas pela Divisdo de Vigilancia
e Analise de Situagdo — Conprev/ INCA sobre a implantagdo
do Registro Hospitalar de Cancer (RHC) e envio das bases
pelos hospitais habilitados.

de acdes preventivas reduziu a incidéncia de doencas
transmissiveis e o aumento de aglomerados urbanos foi
acompanhado de aumento de mortes resultantes da violéncia
urbana e acidentes (causas externas), principalmente entre
jovens. Passamos de um cendrio de elevadas taxas de
mortalidade infantil por doengas infeciosas e parasitarias, para
um novo momento em que estas doengas sdo responsaveis
por uma proporgdo cada vez menor de ébitos. Ja as mortes
mortes por causas externas aumentam significativamente,
assumindo o primeiro lugar. Em segundo lugar, como causa
de mortes entre criangas e adolescentes, aparecem as
neoplasias, seguidas de outras doengas de evolugdo cronica.
Desta forma, excluindo-se as causas externas, o cancer
representa hoje a primeira causa de mortes nesta faixa.

A deteccdo precoce do cancer em criangas e adolescentes
esta incorporada em nossas agendas como um dos principais
desafios, como um exemplo de organizagdo de rede e como
compromisso de gestdo.

Solange Malfacini - Médica, Gerente de Cdncer da Secretaria
Municipal de Satde do Rio de Janeiro.

REGISTRO HOSPITALAR DE CANCER:
POTENCIALIDADES NO MONITORAMENTO DA

ASSISTENCIA HOSPITALAR Q

A Organizagdo Mundial da Saude (OMS) sustenta que ter
informacgdo de confiancga é vital para a tomada de decisdo
em todos os niveis do sistema de saude. A informagdo de
qualidade é essencial tanto do ponto de vista macro, para o
desenvolvimento de politicas publicas, por exemplo, quanto
para a avaliagdo da qualidade assistencial de um hospital ou
servigo de saude. A OMS também defende que os sistemas
de informagdes ndo devem se restringir apenas a avaliagdo e
monitoramento, mas também devem estimular a pesquisa,
permitindo a analise de situagdo em saude e as tendéncias.

A participagdo de pacientes em estudos clinicos (clinical
trials) é fortemente recomendada e é um indicador de

As ideias aqui expressas representam a opinido dos autores. Para a leitura dos textos na integra acesse www.desiderata.org.br
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qualidade assistencial. Sendo assim, o RHC tem duplo
papel nesse quesito. Primeiro, auxiliar na identificacdo dos
potenciais pacientes a serem recrutados em um estudo
clinico. Segundo, avaliar o nimero de pacientes que
participaram de estudos clinicos. Em nosso RHC esta sendo
criada uma varidvel complementar que sinaliza se o paciente
participou ou ndo de um estudo clinico.

Rafael Vargas - Oncologista clinico, coordenador do Registro

Hospitalar de Cdncer da Irmandade da Santa Casa de
Misericordia de Porto Alegre.

TUDO A FAVOR DO PEDIATRA INTEGRADO A
ESTRATEGIA DE SAUDE DA FAMILIAQ

A Atencdo Publica Primaria a crianca passa atualmente
por transi¢cdo dos cuidados das maos do pediatra para as
maos do profissional da Estratégia de Saude da Familia
(ESF). Na ESF, no Estado do Rio de Janeiro, o pediatra ndo
faz parte da equipe. A alegacdo dos gestores é de que
existem poucos pediatras, o que nado é verdade. Somos
a especialidade médica mais numerosa no Estado. O
Programa de Residéncia Médica (PRM) em Pediatria é o
mais procurado pelos médicos recém-formados.

Nada contra a ESF, mas tudo a favor do pediatra ai
integrado. A Sociedade de Pediatria do Estado do Rio de
Janeiro tem como proposta a inser¢do do pediatra nos
Ndcleos de Apoio a Saude da Familia (NASF). No NASF, cada
pediatra, além de prestar atendimento em puericultura,
se reportaria a um numero de equipes da ESF, para
treinamento na atenc¢do primdria a saude da crianca e para
matriciamento. Desta forma, conheceria todas as criancas
sob seus cuidados e as equipes da Estratégia teriam este
especialista com mais expertise a sua disposicao, inclusive
para o atendimento da crianga doente e para o diagndstico
diferencial do cancer, por exemplo.

Isabel Rey Madeira - Pediatra com drea de atuagdo em
endocrinologia pedidtrica, presidente da Sociedade de
Pediatria do Estado do Rio de Janeiro.
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MEDIA ANUAL DE CASOS DIAGNOSTICADOS
registrados no RHC segundo local de residéncia, 2009 - 2013

ESTIMATIVA DE POPULAGAO INFANTOJUVENIL
DE 0 A 19 ANOS, EM 2016
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Nota: somente foram considerados leitos de hospitais
gerais e especializados pediétricos que atendem SUS.
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CASOS POR LOCAL DE RESIDENCIA (n=1.391)
atendidos em hospitais habilitados e ndao habilitados, 2009 a 2013
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4 / 7 realizam alguma atividade em cuidados paliativos

A Portaria da Secretaria de Atengdo a Saude/Ministério da Satude (SAS/MS) n2 140 de 27/02/2014 e suas alteragdes O Hospital Estadual da Crianga possui a ambientagdo da sala de quimioterapia e do tomdgrafo com Tema Intergaldctico
sdo as que definem critérios e parametros para organizagdo, planejamento, monitoramento, controle e avaliagdo dos  (TI), realizada pela Secretaria Estadual de Satde. Também foram ambientados outros dois tomdgrafos na cidade. Em
estabelecimentos de saude habilitados na atengdo especializada em oncologia e definem as condigdes estruturais, de 2012, no Hospital Municipal Jesus, foi transformado em um Submarino Carioca (Instituto Desiderata); em 2013, o
funcionamento e de recursos humanos para a habilitagdo destes estabelecimentos no ambito do Sistema Unico de Sadde.  Instituto Fernandes Figueira transformou seu tomégrafo em um barco; em 2016, o INCA ambientou ludicamente todo

Todos os estabelecimentos de satide que tratam cancer devem ser habilitados como Cacon, atendendo a todos os tipos ~ © Setor de oncologia pediatrica.

de cancer, ou como Unacon, atendendo aos canceres mais prevalentes. Para cada uma destas classificacbes podem ser 3 Classe hospitalar: tem como finalidade garantir a continuidade dos contetidos escolares as criangas e aos adolescentes
atribuidas subcategorias, entre elas o servico de oncologia pediatrica. hospitalizados, de forma a possibilitar seu retorno a escola de origem sem prejuizo. Segundo o Conselho Nacional dos
Outros critérios para habilitagdo sdo o Sistema de Informagdo de Cancer (Siscan) e o RHC implantados e em Direitos da Crianga e do Adolescente, é direito das criancas e dos adolescentes hospitalizados desfrutar de alguma
funcionamento dentro da estrutura do hospital habilitado, sendo que o hospital geral com cirurgia de cancer e o servico  forma de recreagdo, programas de educagdo para a saude e acompanhamento do curriculum escolar durante sua
de radioterapia, que integram complexos hospitalares com Cacon ou Unacon, devem garantir coleta, armazenamento, ~permanéncia hospitalar (RESOLUGAO n° 41/1995 Conanda).

analise e divulgagao de forma sistematica e continua das informag&es das pessoas com cancer. * Equipe multidisciplinar e multiprofissional: indicada na Portaria n2140 contempla ainda os servicos de cuidado
de ostomizados, reabilitagdo, fonoaudiologia, psiquiatria e terapia renal substitutiva que podem ser formalmente

! Polos Unidos pela Cura: sdo os hospitais da rede publica, especializados em cancer ou em pediatria, no municipio do ) ! A
referenciados para servigos instalados fora da estrutura do Cacon ou do Unacon.

Rio de Janeiro, que fazem parte do fluxo de investigacdo das suspeitas de cancer infantojuvenil. Além dos pélos listados
acima, faz parte o Hospital Municipal Jesus, que é especializado em pediatria.

2 Salas de quimioterapia ambientadas e exclusivas para criangas e adolescentes: "A sala de aplicacdo da quimioterapia  Observagdes: O Instituto do Cérebro Paulo Niemeyer é o primeiro centro voltado para o tratamento de doengas
de criangas e adolescentes devera ser distinta da sala de aplicagdo da quimioterapia de adultos” (Portaria, 140 de  neurocirurgicas do pais, sendo imprescindivel para o atendimento de tumores do Sistema Nervoso Central pediatricos
27/02/2014). O Aquario Carioca (AC) é a sala de quimioterapia ambientada com a tematica de fundo do mar, (6 leitos exclusivos). O Rio Imagem é o centro de diagndstico por imagem do estado do Rio de Janeiro e possui 2
implementada pelo Instituto Desiderata desde 2007 nos hospitais publicos que fazem parte do Unidos pela Cura. aparelhos de ressonancia magnética, 2 tomdgrafos e 9 equipamentos de ultrassom.

e MONITORAMENTO DA INFORMACAQ o

HISTORICO DA IMPLANTAGCAO DO INCAHCI  HEMORIO  SAOJOSE DO AVAT  IPPMIG HFSE HeL ' PRINCIPAIS RAZOES PARA NAO INICIAR O 12 TRATAMENTO,

RHC NOS HOSPITAIS HABILITADOS ﬂ ﬂ ﬂ ﬂ ﬂ ﬂ : casos analiticos sem diagnostico anterior, de 2009 a 2013 (n=161)

EM ONCOLOGIA PEDIATRICA E Fonte: SIS-RHC, 2017

Ano da primeira base disponibilizada via Integrador RHC 1982 2000 2002 2013 2013 2017 ingﬁ)'l-‘a%{‘aédoo) :

Fonte: SIS-RHC, 2017 (2000) (2000) (2005) (2011) (2012) :

_____________________________________________________________________________________________ ! Sem informagdo (92 registros) 57%

ébito 2000

INDICADORES DE QUALIDADE DE REGISTRO Doenca avangada, falta de condigdes clinicas ou outras doencas associadas 11%

INTERVALO DE TEMPO* de casos analiticos sem diagndstico
e tratamento anteriores, 2009 a 2013
Fonte: SIS-RHC, 2017.

Fonte: SISRHC, 2017. Outras razdes

Tratamento realizado fora

N3do completude de variaveis obrigatérias Recusa do tratamento

= (=R IN WD
X XXX

Tempo entre a 12 consulta Tempo entre o diagndstico . e
e o diagnéstico e o inicio do tratamento na ﬁcf}a fjo RHC, dos casos anallhco§ sem Abandono do tratamento

diagnéstico e sem tratamento anterior, -

de 2009 a 2013 Complicagdes do tratamento %
Hematolégico (n=524) Hematolégico (n=524)

Outro estadiamento, diferente do TNM
e idade até 18 anos (n=570)*
697 sem informacdo ou vazias

ESTADO DA DOENCA AO FINAL PERCENTUAL DE DIAGNOSTICO
DO PRIMEIRO TRATAMENTO, HISTOPATOLOGICO

casos analiticos sem diagndstico e Fonte: SIS-RHC, 2017

tratamento anteriores* de 2009 a 2013

(n=861) Fonte: SIS-RHC, 2017

Primeiro tratamento recebido
no hospital (n=1130)
56/ sem informagdio

86% 61%

Estado da doenca ao final do

19% primeiro tratamento (n=1130)
7% 12% 4% Data de inicio d o Sem evidéncia da doenca 42% A >95%
S 6 (— [} ata de iniclo o primeiro . 5
2% sélido (n=594) 4% sélido (n=597) tratamento (n=1130) Decnsaleseve 20% 92
0/35% sem informagdo -
Doenga em progressao 16%
Principal razdo para ndo realizacao - o oP | de Diagndstico Hi 16gico é
= Remiss3o arc'al 110 ercentual de |agnost|co lstopato Ogicoe a
0 a 15 dias do 19 tratament~o no hospital (n=1130) - = z verificagdo microscopica dos exames histoldgicos,
16 a 30 dias 87 sem informagdo (92 registros) Obito 10% citoldgicos e hematoldgicos. E um indicador

Suporte terapéutico oncolégico positivo da validade e da informac3o do registro.

* Excluida categoria ndo se aplica

* Excluidos os casos com intervalo de tempo R
negativo ou sem informagao. l > 60 dias - . . - - . . .
Excluidos 42 casos para os quais a variavel ndo se aplica e Fonte: INCA, Manual dos Registros Hospitalares
227 sem informagdo de Cancer, 2008.
Envie elogios, criticas e sugestdes para desiderata@desiderata.org.br FUNDFGPO_QOCANCER
i i i . . . com vocé, pela vida
instituto desiderata ou cligue aqui para avaliar.

www.desiderata.org.br www.cancer.org.br
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