H4 cinco anos o Instituto Desiderata monitora o cenario
da oncologia pediatrica no Rio de Janeiro para consolidar infor-
magdes e destacar os desafios a serem enfrentados na qualifica-
¢do do diagndstico, acesso e tratamento do cancer infantojuvenil.
Construido de forma colaborativa com profissionais da Fundagdo
do Cancer e do Instituto Nacional de Cancer (INCA), o Boletim
Panorama da Oncologia Pediatrica do Rio de Janeiro é langado
anualmente, no dia 23 de novembro, em comemorag¢do ao Dia
Nacional de Combate ao Cancer Infantil.

Dividido em quatro segdes, ele conta ainda com um painel
de opinides de especialistas, com textos que ajudam a entender
os avangos e desafios para o tratamento do cancer infantojuvenil.
Destacamos a seguir os principais avangos e desafios observados:

Classificagao do tipo de cancer:

il 89,2% dos diagndsticos do Registro Hospitalar de Can-
cer (RHC) tem confirmacdo histopatoldgica, um importante indi-
cador positivo do grau de certeza do diagndstico de um tumor.

A Nos Registros de Cancer de Base Populacional (RCBP),
8,1% dos diagndsticos no Brasil e 10,3% no Sudeste foram clas-
sificados como neoplasias ndo especificadas, categoria que su-
gere incerteza sobre o tipo de cancer diagnosticado. Em paises
como Estados Unidos esse valor é inferior a 1% e em outras re-
giGes do Brasil, como a regido Sul, o total é inferior a 3%. Esse
desafio também pode ser observado no RHC, no qual 39,7% dos
casos constam como sem informagdo sobre o estadiamento da
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doenga (variavel 28b), ndo sendo possivel avaliar a extensdo da
gravidade da mesma.

Tratamento em hospital habilitado:

il Cinco dos sete hospitais que possuem servico de aten-
dimento especializado ao cancer infantojuvenil oferecem aten-
dimento em Cuidados Paliativos; quatro dos sete tém classe
hospitalar e dois dos sete apresentam atendimento pedagdgico,
permitindo aos pacientes estudarem durante a internagdo; seis
dos sete hospitais possuem sala de quimioterapia ambientada e
exclusiva para criangas e adolescentes, seguindo a orientagdo da
Portaria n2 140/2014.

A 9,6% dos pacientes menores de 1 ano, 6,6% de criangas
e adolescentes entre 1 e14 anos e 14% dos adolescentes entre 15
e 19 anos foram tratados em hospitais sem habilitagdo em onco-
logia pediatrica.

Acesso ao tratamento:

il Cinco dos sete hospitais com habilitacio em oncologia
pediatrica ofereceram vagas ambulatoriais ao Sistema Estadual de
Regulagdo em 2017. Quatro dos sete ofereceram vagas para he-
matologia. Dois dos trés que tratam tumores solidos ofereceram
vagas em oncologia.

A Nio existe um nimero exato de vagas a serem oferta-
das mensalmente pelos hospitais habilitados. O nimero reduzido
de vagas tem impacto direto na regulagdo da oferta e demanda.
Além disso, contribui para a manutengdo da invisibilidade dos
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Na secdo O CANCER INFANTOJUVENIL NO ESTA-
DO DO RIO DE JANEIRO, para o calculo da estimativa de
incidéncia de cancer foram consideradas a taxa media-
na de incidéncia ajustada por idade da regido Sudeste
(INCA, 2016) e a estimativa populacional para o estado
em 2017 (DATASUS, 2018). Para o célculo da populagao
infantojuvenil, os casos foram divididos entre as regides
de saude seguindo a distribuicdo percentual da faixa de
0 a 19 anos do Censo de 2010.

A proporcao de tipos de cancer infantojuvenil re-
gistrados nos Registros de Cancer de Base Populacional
brasileiros foi organizada segundo a Classificacdo Interna-
cional de Cancer na Infancia - CICI-3 (STELIAROVA-FOU-
CHER et al, 2005) a partir das informagdes disponiveis no
Registro de Cancer de Base Populacional (RCBPop, 2018).

As informagdes dos 6bitos por cancer infan-
tojuvenil foram extraidas do Sistema de Informacédo
sobre Mortalidade (DATASUS, 2018) e da nota oficial
sobre cancer infantojuvenil da Agéncia Internacional
de Pesquisa de Cancer (IARC, 2016). As taxas de inci-
déncia consideradas sdao as da area técnica da IARC
(STELIAROVA, 2017) e do INCA (2016) para cada fai-
Xa etdria, consideradas a mediana brasileira de inci-
déncia, mediana 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 re-
gido Sudeste.

As informacdes da secio ATENDIMENTO PUBLICO
PEDIATRICO foram obtidas a partir das bases de dados do
Cadastro Nacional de Estabelecimentos de Salude (DATA-
SUS, 2018), do Departamento de Atengao Bdsica (DAB,
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A IMPORTANCIA DA ATENGCAO PRIMARIA
NA REDE DE CUIDADO DO CANCER

INFANTOJUVENIL Q

As mudangas nos grandes centros urbanos levam a um novo
cendrio na mortalidade infantojuvenil, com a diminuigdo das
doencas infectocontagiosas e o aumento de Obitos por causas
externas e de doengas de evolugdo cronica.

As neoplasias ocupam o segundo lugar como causa de obito
em criangas e adolescentes, mas se as causas externas forem
excluidas, o cancer é a primeira causa de morte neste grupo.

Desde 2007, o Rio de Janeiro participa de um trabalho em
rede com diversas instituicdes publicas e ndo governamentais
comprometidas com o diagndstico precoce do cancer infantojuvenil
e seu tratamento oportuno.

No municipio do Rio de Janeiro, o tema vem sendo discutido com
profissionais de saude da Atengdo Primdria e as a¢0es realizadas
sdo: a capacitagdo profissional e organizacdo da rede de atencdo,
monitoramento dos encaminhamentos para investigagdo
diagndstica e busca ativa dos faltosos.

A detecgdo precoce do cancer infantojuvenil é um desafio na
organizacdo de rede e permanece na agenda de compromissos
da gestdo.

Beatriz Busch — Secretaria de Saude do municipio do Rio
de Janeiro

O CANCER INFANTOJUVENIL NO ESTADO DO
RIO DE JANEIRO Q
Em recente avaliagdo dos dbitos por cancer em criangas (0-14

anos) no Brasil, observamos que no estado do Rio de Janeiro
somente 28% das criangas que moravam fora da capital
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2018) e de informagdes fornecidas pela Superintendéncia
de Regulagdo da Secretaria Estadual de Saude do Estado
do Rio de Janeiro.

Na secao sobre INFRAESTRUTURA DE DIAGNOS-
TICO E TRATAMENTO foram utilizadas: Portaria n2 140
de 27/02/2014 e suas alteragdes; CNES (DATASUS,2018),
a base de dados do IntegradorRHC (SisRHC, 2018); infor-
magdes do Instituto Municipal Helena Antipoff e do Gru-
po de Trabalho de Humanizag¢do do Férum de Oncologia
Pedidtrica 2017; além de consultas feitas diretamente
aos hospitais para atualizar informacdes que, até a edi-
¢do final do material, ndo tivessem sido disponibilizadas
pelos érgados publicos responsaveis.

As informagdes da secao MONITORAMENTO DA
INFORMAGAO foram obtidas no IntegradorRHC (SiS-
RHC,2018) em abril de 2018, sendo considerados casos
analiticos sem diagndstico e sem tratamento anterior,
com primeira consulta no periodo de 2009 a 2015 no
estado do Rio de Janeiro e a classificagdo de acordo
com a CICI-3 (STELIAROVA-FOUCHER et al, 2005), além
de informacgdes fornecidas pela Divisdo de Vigilancia e
Analise de Situagdo — Conprev/ INCA sobre a implanta-
¢do do Registro Hospitalar de Cancer (RHC) e envio das
bases pelos hospitais habilitados. Na avaliagdo da com-
pletude dos dados foram considerados os seguintes
graus: excelente (menor do que 5%), bom (5 a 10%),
regular (10 a 20%), ruim (20 a 50%) e muito ruim (50%
ou mais), de acordo com critério proposto por Romero
e Cunha (2006).

faleceram em suas cidades. As demais, faleceram na capital.
Na regido Sudeste, como um todo, esta proporg¢do é de 57,8%.
Nos outros estados do Sudeste, as criangas estdao morrendo
em sua maioria no local da sua residéncia, diferentemente do
estado do Rio de Janeiro, sugerindo, assim, que neste estado as
criangas estdo sendo tratadas na capital e 14 acompanhadas até
o momento do ébito.

Ndo sabemos se os Obitos ocorreram durante o tratamento
curativo ou durante a progressdao de doenca refrataria, porém
notamos que deveria haver um maior contato com a assisténcia
médica do local de domicilio, permitindo proporcionar a morte
junto aos entes queridos.

E bem conhecido e discutido que a “morte ideal” deveria
ser no seu proprio ambiente. Hoje em dia, com o aumento
da possibilidade de cura, altas tecnologias e novas drogas,
a morte tem ocorrido com maior frequéncia no hospital.
Porém, para as criangas consideradas fora de possibilidade
terapéutica, o ideal continua sendo sua manutengdo o
maximo possivel de tempo em casa, sob cuidados paliativos.

Beatriz de Camargo, Pesquisadora, Centro de Pesquisa, INCA

A IMPORTANCIA DAS INFORMAGOES DO
REGISTRO HOSPITALAR DE CANCER (RHC) PARA

DIVULGAGAO DAS INFORMAGOES E PESQUISAS Q

O RHC é um dos componentes técnico operacionais que ddo
suporte a identificagdo e a priorizagdo das a¢des continuas para
a vigilancia do cancer e o enfrentamento dos problemas de
saude publica.

A qualidade do cuidado ao paciente com cancer nos
hospitais que tém RHC implantado é melhor. Com a coleta
das informagGes sobre o paciente, o diagnéstico do tumor, o
tratamento e o seguimento, é possivel alterar ou melhorar os
processos envolvidos em cada etapa, permitindo assim otimizar
a assisténcia prestada ao individuo. As andlises apresentadas no
presente Panorama foram baseadas nas informagdes fornecidas
pelos RHC. E interessante mencionar que 10% das criancas
menores de um ano de idade sdo atendidas em hospitais ndo
habilitados para oncologia pediatrica. Quando analisamos os
adolescentes, esse percentual sobe para 14%.

As ideias aqui expressas representam a opinido dos autores. Para a leitura dos textos na integra e suas referéncias acesse www.desiderata.org.br
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problemas de acesso para criangas e adolescentes com cancer.
Essa situagdo fica clara quando vemos que criangas e adolescen-
tes com diagndstico de cancer realizado em unidades ndo espe-
cializadas esperam mais que aquelas diagnosticadas nos préprios
hospitais especializados, reflexo da desigualdade de acesso para
o diagndstico e inicio do tratamento oncoldgico.

Por fim, vale destacar que atualmente:

il Seis dos sete hospitais habilitados para o tratamento
de cancer em criangas e adolescentes tém o Registro Hospitalar
do Cancer implantado e boa parte das varidveis obrigatdrias do
RHC apresentaram completude considerada excelente (<5% sem
preenchimento).

A O impacto dos 6bitos por cancer infantojuvenil nos
Anos Potenciais de Vida Perdidos pelos brasileiros é elevado:
embora o cancer infantojuvenil represente 2,8% de todas as
neoplasias incidentes no Brasil e 2,0% no Sudeste, observamos
que Obitos por cancer infantojuvenil somaram 12% do total de
Anos Potenciais de Vida Perdidos devido ao cancer por toda a
populagdo brasileira.

O registro dos dados, a andlise, o monitoramento e a pro-
dugdo de informagdo de qualidade sdo alguns dos fatores funda-
mentais para a melhoria do tratamento do cdncer infantojuvenil.
Esperamos que este material contribua para a vigilancia da doen-
¢a, assim como para subsidiar a tomada de decisdes dos gestores.

Boa leitura!

il Avanco A Desafio
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Para que essas informagBes estejam disponiveis, e que
pesquisas analisando o desempenho dos hospitais possam
ser desenvolvidas, é necessario um esforgo das instituicbes de
salide e seus gestores para a manutengdo e atualizagdo dos
RHC. As respostas as demandas, as necessidades de gestores, da
comunidade civil e da comunidade cientifica serdo mais eficazes
quando todo o processo estiver organizado e padronizado.

Rejane de Souza Reis, Bicloga epidemiologista —
Fundagdo do Céncer.

INCIDENCIA DE CANCER INFANTOJUVENIL
COMO UMA OPORTUNIDADE ESTRATEGICA

PARA PLANEJAMENTO Q

InformagGes acuradas de incidéncia somente podem ser obtidas
pela coleta especializada desenvolvida pelos Registros de Cancer
de Base Populacional (RCBP). Estas informagGes sdo essenciais para
conhecer o impacto do cancer, bem como monitorar padroes em
nivel populacional, gerar hipdteses para estudos causais, avaliar o
efeito das agGes de controle da doenga na populagdo e oferecer
apoio a decisdo e na definigdo de prioridades na prevengdo e
cuidado do cancer. O RCBP representa o “padrdo ouro” para o
provimento de informagdes sobre a incidéncia de cancer. Conhecer
o perfil do cancer infantojuvenil torna-se entdo estratégico para
subsidiar a tomada de decisGes e o estabelecimento de diretrizes.

Neste Panorama estdo disponiveis as estimativas para o estado e
capital, bem como sua distribuicdo pelas Regides de Saude, o que
serd essencial para o melhor planejamento e uma melhor alocagao
de recursos e esforgos. A taxa de incidéncia observada é semelhante
ao perfil regional e os principais tipos de cancer na regido sdo os
tumores hematoldgicos (leucemias e linfomas) e os do sistema
nervoso central.

Este perfil € o mesmo observado no cenario nacional e mundial.
Destaca-se a alta incidéncia de tumores sem especificagdo, tanto no
cenario nacional quanto regional, com uma ocorréncia muito maior
que a observada em paises desenvolvidos. Esta situagao reforga a
necessidade de se dispor de uma rede de apoio para confirmagao e
precisdo diagndstica.

Marceli O. Santos — Instituto Nacional de Céncer José Alencar /
Coordenagdo de Prevengdio e Vigildncia.
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PRINCIPAIS TIPOS DE CANCER INFANTOJUVENIL REGISTRADOS

POPULACAO INFANTOJUVENIL (0 A 19 ANOS) E ESTIMATIVA DE
INCIDENCIA ANUAL DE CANCER POR REGIAO DE SAUDE no estado

do Rio de Janeiro  Fontes: IBGE, 2010; DATASUS, 2018; INCA, 2016.
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I:*CACON - Centro de Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia :: trata todos os tipos de canceres T e T ° T e s @ AT G

*UNACON - Unidades de Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia :: trata os cdnceres mais prevalentes

A Portaria SAS/MS n? 140 de 27/02/2014 e suas alteracbes definem critérios e parametros para organizagdo, *Classe hospitalar: Direito das criangas e dos adolescentes hospitalizados de desfrutar de alguma forma de recreagao,
planejamento, monitoramento, controle e avaliagdo dos estabelecimentos de satde habilitados na atengdo especializada  programas de educagdo para a saude e acompanhamento do curriculum escolar durante sua permanéncia hospitalar
em oncologia e definem as condigdes estruturais, de funcionamento e de recursos humanos para a habilitagio destes  (RESOLUCAO n° 41/1995 CONANDA).

estabelecimentos no ambito do Sistema Unico de Satide. 2 Salas de quimioterapia ambientadas e exclusivas para criancas e adolescentes: "A sala de aplicagido da quimioterapia
de criangas e adolescentes devera ser distinta da sala de aplicagdo da quimioterapia de adultos” (Portaria, 140 de
27/02/2014). O Aquario Carioca (AC) é a sala de quimioterapia ambientada com a tematica de fundo do mar,
implementada pelo Instituto Desiderata desde 2007 nos hospitais publicos que fazem parte do Unidos pela Cura.

Outros critérios para habilitagdo sdo o Sistema de Informagdo de Cancer (Siscan) e o Registro Hospitalar de Cancer (RHC)
implantados e em funcionamento dentro da estrutura do hospital ou do complexo hospitalar.

A ambientagdo da sala de quimioterapia e do tomdgrafo com Tema Intergaldctico (TI) do Hospital Estadual da Crianga foi
realizada pela Secretaria Estadual de Saude. Equipamento de tomografia ambientado como um Submarino Amarelo pelo
Instituto Desiderata em 2012 no Hospital Municipal Jesus. INCA ambientou todo o setor de oncologia pediatrica em 2017.

Observagoes: O Instituto do Cérebro Paulo Niemeyer é o primeiro centro voltado para o tratamento de doengas
neurocirurgicas do pais, sendo imprescindivel para o atendimento de tumores do Sistema Nervoso Central pediatricos
(seis leitos exclusivos). O Rio Imagem é o centro de diagndstico por imagem do estado do Rio de Janeiro e possui dois
aparelhos de ressonancia magnética, dois tomdgrafos e nove equipamentos de ultrassom. % O Hospital Estadual da Crianca foi habilitado como UNACON em 2017.
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HISTORICO DA IMPLANTACAO DO REGISTRO HOSPITALAR DE CANCER i PRINCIPAIS RAZOES PARA NAO INICIAR O TRATAMENTO
NOS HOSPITAIS HABILITADOS EM ONCOLOGIA PEDIATRICA no estado dO Rio de Janeiro, 2009 a 2015. ronte: SiSRHC, 2018, considerados casos analiticos.
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: O Percentual de Diagnéstico Histopatoldgico é a verificagio microscépica dos exames histolégicos, pacientes (INCA, 2016).
Fonte: SiSRHC, 2018, casos analiticos. . citolégicos e hematoldgicos. E um indicador positivo da validade e da informagao do registro. °
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