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Esta publicagao tem por objetivo
apresentar um panorama da oncologia pediatrica no
estado do Rio de Janeiro. Ao propor este boletim, o
Instituto Desiderata em parceria com a Fundagao do
Cancer enfrentam o desafio de encontrar e consolidar
dados de diferentes fontes de informagdo, montando,
como em um quebra-cabega, um cenario que permite um

olhar mais estruturado sobre essa realidade.

O desafio estd posto porque ndo existe sistema Unico que
congregue informagdes sobre oncologia pedidtrica, assim
como n3do ha sistemas de informacdo especificos para
essa categoria, embora o cancer infantojuvenil apresente
singularidades no seu desenvolvimento, na classificacdo da
doenca, no estadiamento (avaliagdo do grau de disseminagdo
da doenga), no tempo habil para iniciar o tratamento e nas

necessidades de cuidado apds o diagndstico.

A qualidade dainformagdo é um compromisso que precisa
ser assumido por todos os que desejam e trabalham por
uma saude publica eficiente. O Instituto Desiderata, ao

buscar a efetivagao de politicas publicas que ampliem o

diagndstico precoce e o tratamento de qualidade, assume
o compromisso de também contribuir para a divulgacédo
e transparéncia da informagdo, entendendo seu valor
tanto no cotidiano do servico, permitindo a revisdo
de praticas assistenciais, como no planejamento de
politicas e a¢Oes estratégicas. A qualidade da informacao
esta intrinsecamente relacionada a seu uso, por isso,
consideramos este boletim um importante passo. Ele ndo
trazanalises sobre o cenario da oncologia pediatrica, essas
ficardo por conta do leitor, mas apresenta informacg&es

que permitirdo algumas reflexdes.

Na primeira sessdo, é apresentada uma relagdo entre
a populagdo de 0 a 19 anos, a estimativa de casos
novos, o niumero de casos novos tratados em hospitais
do Estado que, em 2010, enviaram sua base de dados
para o Integrador do Registro Hospitalar de Cancer e as
principais causas de mortalidade de 1 ano a 19 anos.
O atendimento pediatrico é o foco da segunda sessao.
Unidades de Pronto Atendimento e Pronto-socorro no
estado, numero de profissionais capacitados para os

sinais e sintomas do cancer infantojuvenil e distribuicdo
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do atendimento hospitalar pediatrico sdao alguns dos
pontos expostos. Na terceira sessdo, é apresentada
a infraestrutura especializada, na qual o objetivo é
avaliar a adequacgao dos hospitais a Portaria n? 140, de
27 de fevereiro de 2014, do Ministério da Saude, que
redefine os critérios e parametros para organizagao,
planejamento, monitoramento, controle e avaliagdo dos
estabelecimentos de saude habilitados para atendimento
de casos de oncologia e define as condigdes estruturais, de
funcionamento e de recursos humanos para a habilitagdo
desses estabelecimentos no ambito do Sistema Unico de
Saude (SUS). Por fim, um ensaio sobre alguns indicadores
a serem monitorados. Um esfor¢o para dar luz a discussdo

sobre qualidade da informacao.

Em novembro de 2015, na segunda edicdo deste
boletim, esperamos ter ultrapassado alguns desafios e
ter, por exemplo, os dados sobre o tratamento na rede
privada, assim como ter incluido um universo maior de
casos, fruto da implementacdo e produgdo de dados
do Registro Hospitalar de Cancer (RHC) em todos os

hospitais habilitados.
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Na secdo sobre O CANCER INFANTOJUVENIL NO
ESTADO DO RIO DE JANEIRO (ERJ), adotou-se o recorte
de faixa etdria de acordo com o preconizado pela
Organizacdo Mundial de Saude (OMS), que estabelece o
periodo da infancia de 0 a 9 anos e o da adolescéncia de
10 anos a 19 anos. Foram utilizados os dados do Censo
Demografico 2010 realizado pelo Instituto Brasileiro de

Geografia e Estatistica (IBGE).

A estimativa de incidéncia de cancer na populacdo
infantojuvenil para os anos 2014-2015 no Brasil, tem
como fonte o INCA. Com relacdo a estimativa por regides
de saude no estado do Rio de Janeiro, a fonte foi a
Secretaria de Estado de Saude (SES-RJ), com base no ano
de 2010, para a faixa etaria de 0 a 18 anos. Os valores por

regido foram arredondados na base de multiplos de dez.

Os numeros de casos de 0 a 19 anos, diagnosticados
em 2010, foram extraidos do Sistema Integrador do
Registro Hospitalar de Cancer (SISRHC) e sdo referentes
aos centros especializados do Estado que produziram
dados do RHC em 2010. O RHC é uma fonte sistematica
de informagBes que tem como objetivo coletar
dados referentes ao diagndstico, ao tratamento e a

evolugdo dos casos de neoplasias malignas atendidos
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em hospitais gerais ou especializados, assim como
realizar o processamento, a analise e divulgacdo dessas
informacdes sobre a doenca de forma padronizada,

sistematica e continua (INCA, 2011).

Os dados sobre mortalidade infantojuvenil foram extraidos
do Sistema de InformagBes sobre Mortalidade (SIM).
Devido ao impacto dessa doenca diferir entre faixas etdrias
especificas, estratificou-se a andlise nas faixas etarias de 1
ano a 4 anos e de 5 anos a 19 anos. Ndo foram utilizados
dados de menores de um ano, pois a mortalidade nessa
faixa etaria é altamente influenciada por fatores relativos
as condi¢des da gestagdo e do parto, anomalias congénitas,
questdes de natureza nutricional e afecgdes causadas por
agentes infecciosos. Para a analise, considerou-se somente
a relacdo da mortalidade infantojuvenil por cancer com
relagdo as demais doengas, sendo excluidas do célculo,

portanto, as causas externas e mal definidas.

Na secdo ASSISTENCIA PEDIATRICA NO ERJ, os dados
foram extraidos do Cadastro Nacional de Estabelecimentos

de Saude (CNES) para a competéncia de maio de 2014.

Na secdo sobre INFRAESTRUTURA DE DIAGNOSTICO
E TRATAMENTO dos Cacon, Unacon e outros servigos

publicos com atendimento em oncologia pedidtrica no

ERJ, extraiu-seinformagGes sobre habilitacdo, localizagdo
e implementacdo de RHC por meio do Integrador RHC
(competéncia de junho de 2014) dos hospitais que
realizaram atendimento de oncologia pediatrica no ano
de 2010. Os dados sobre equipamentos e profissionais
tém como fonte o CNES na competéncia de junho de
2014. As categorias profissionais escolhidas sdo as
preconizadas na Portaria n° 140, de 27 de fevereiro de
2014, do Ministério da Saude, como necessarias para a
habilitagdo na atencdo especializada em oncologia. As
informacgdes para tipo de acesso tiveram como fonte
levantamento realizado pelo Instituto Desiderata, em
dezembro de 2013, com os hospitais que integram o
Unidos pela Cura (UPC).

Por fim, a segio MONITORAMENTO DA INFORMACAO
tem o SISRHC como base de dados para o percentual de
perguntas sem informacgdo e os indicadores de acesso.
Os dados para os indicadores de qualidade do registro
tém como fonte o levantamento realizado pelo Instituto
Desiderata, em 2013, nos hospitais que fazem parte do

Unidos pela Cura.

Os dados referentes ao UPC, citados ao longo do boletim,
foram retirados do Sistema de Informacao Unidos pela Cura
(SIS-UPC), em janeiro 2014, selecionado o ano de 2010.




0 CANCER INFANTOJUVENIL NO ESTADO DO RIO DE JANEIRO

POPULACAO INFANTOJUVENILE
ESTIMATIVA DE INCIDENCIA DE CANCER
por regiao de saude no Estado do Rio de Janeiro

4.655.915 criangas e adolescentes (0-19 anos)
(Cerca de 30% da populagdo total do Estado)
Fonte: IBGE, 2010.

Estimativa de incidéncia de cancer (0-18 anos)

940 NOVOS Casos
Fonte SES-RJ, 2010.
Centro-Sul

Médio Paraiba 95.922

248.353
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Estimativa de incidéncia de cancer
infantojuvenil, por regido de saude, ~
para o ano de 2010

Fonte: SES-RJ, 2010
e IntegradorRHC
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4.492

Fonte: SISRHC, 2010

Estimativa de incidéncia
de cancer (0 - 19 anos)

11.840

Fonte: INCA, 2014

Fonte: SES-RJ, 2010
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Fonte: SES-RJ, 2010
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Populagao Casos diagnosticados
(0-19 anos) através do Unidos

Pela Cura
Fonte: SES-RJ, 2010

Fonte: IBGE, 2010

62.923.166 |BRASIL

* Incluindo os hospitais que ndo possuem RHC,

no MRJ, em 2010, foram tratados 422 casos novos.
Fonte: Levantamento Unidos pela Cura, 2010
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Nota: Taxa de
incidéncia de casos
novos na populagdo

200,7/ milh3o.
Fonte: SES, 2010

CASOS DE CANCER
PEDIATRICO tratados

em 2010 nos hospitais Brasil 1.986
que possuem RHC
Fonte: SISRHC, 2010. Inclui
apenas os hospitais do ERJ
que possuem RHC. 2.438
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O cancer infantojuvenil representa 1% a 3% do total de
canceres estimados para a populagdo adulta, sendo a primeira
causa de morte por doenga no Brasil. Possui evolugdo rapida,
por isso, requer atendimento agil e resolutivo que permita
diagnéstico precoce, pronto acesso, e tratamento adequado,
proporcionando chances de cura de até 80%. No municipio
do Rio de Janeiro, desde 2005, criangas e adolescentes com
suspeita de cancer podem ser encaminhados em até 72
horas para investigagdo da suspeita, através do trabalho
articulado entre os gestores do SUS, hospitais especializados,
Instituto Desiderata e outras organizages da sociedade civil,
corresponsaveis pela politica Unidos pela Cura.

PRINCIPAIS CAUSAS DE
MORTALIDADE INFANTOJUVENIL
por doenga em 2011

Fonte: SIM, 2012.

1-4 anos
Doengas do Doengas Neoplasias
Aparelho Infecciosas e (tumores)
Respiratério Parasitarias 55 mortes
100 mortes 56 mortes (15,3%)
(27,9%) (15,6%)

(42% dos casos tém outras causas de 6bito)

5-19 anos

Yeoe

Neoplasias Doengas do Doengas
(tumores) Sistema Nervoso Infecciosas e
187 mortes 129 mortes Parasitarias
(21,5%) (14,8%) 115 mortes
(13,2%)

(51% dos casos tém outras causas de dbito)

1a19anos

Neoplasias (tumores) 242 (19,7%)
Doengas do Aparelho Respiratério 208 (16,9%)
Doengas do Sistema Nervoso 172 (14,0%)

e ATENDIMENTO PUBLICO PEDIATRICO

UNIDADES DE
ATENGAO PRIMARIA

Fonte: CNES, 2014.

DISTRIBUICAO DE MEDICOS
na Rede Publica de Saude
Fonte: CNES, 2014.

ATENDIMENTO PEDIATRICO
HOSPITALAR de média e

alta complexidade na rede
publica por regido de saude
Fonte: CNES, 2014. Dados apresentados
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podendo ter ou ndo internagao.

Leitos dentro dos hospitais pediatricos
ou com servigos de pediatria
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(*)Unidades de Pronto Atendimento 24 horas funcionam como unidades intermedidrias entre as Unidades Basicas de Satuide (UBSs) 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,

IAGNOSTICO E TRATAMENTO e

INFRAESTRUTURA DE DIAGNOSTICO E
TRATAMENTO dos Cacon, Unacon e outros
servicos publicos com atendimento em
oncologia pediatrica no ERJ

Fonte: CNES, 2014; IntegradorRHC, 2014;
Portaria n2 140 de 27/02/2014
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HUAP - UFF (Niterdi)

UNACON S3o José (Teresopolis)

UNACON com servigo de
radioterapia e hematologia

HUPE/UER!J (RJ)

Hospital Municipal Jesus
(HMJ) (RJ)
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Sistema préprio

RIO IMAGEM 5 (RJ) de regulacio

Portaria da Secretaria de Atengdo a Saude/Ministério da Saude (SAS/
MS) n2 140 de 27 de fevereiro de 2014 redefine critérios e parametros
para organizagdo, planejamento, monitoramento, controle e avaliagdo
dos estabelecimentos de saude habilitados na aten¢do especializada
em oncologia e define as condigdes estruturais, de funcionamento e de
recursos humanos para a habilitagdo destes estabelecimentos no ambito do
Sistema Unico de Satde.

APOIO MULTIDISCIPLINAR NOS CACON E UNACON NO ERJ?

= < g (Profissionais de referéncia para todo o hospital)
o &, < g < <
<SE o «= < £ £ | s 3
ig z < =3 S< = 2 z S 3 <
228 9 5 32 zY 2 e ¢ 3 ° S 3
2o & g 2 &5 SE &g =] s = S 2 9 S
633 2 2 ° 8% 82 8% E 5 = z 5 S2
su g = = Eg a EZ (=] 3 = = 8 = = 8
S 3 29 s €3 =5 = = ES o R e
oEg 2 » °
wz o w A J
Ow = 3
22 En (o0d e/
325 3 @ ﬁ —@ B &= € @
328 © =m :=m ==\ 2
@ 0 3 1 0 19 0 91 24 4 9 5 14
0 0 5 4 2 16 4 317 62 60 18 35 26
> ees 5 1 1 9 4 a2 43 5 6 6 2
1
\
@ 0 9 2 0 32 13 490 16 37 23 18 39
@ 15 1 0 19 10 80 15 4 8 4 3
@ 0 2 0 0 42 4 62 6 11 0 12 2
5 1 0 0 0 70 18 17 0 8 12
. @ 3 1 0 (1] 37 94 22 8 0 0 5
1
1
U Htergalético 3 0 0 9 0 5 2 2 1 1 3
3 1 0 4 4 36 21 4 1 9 2
5 1 1 0 4 68 20 50 3 5 30
17 2 1 12 6 167 14 37 5 7 22
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9 2 2 NA NA NA NA NA NA NA NA

1 RHC em implementagdo, novembro de 2014.
2RHC implementado em 2014.

3 0 Hospital Estadual da Crianca foi inaugurado em 4 de margo de 2013.

Nota: Foram considerados os hospitais com RHC que enviaram
informagdes do ano de 2010 para o SISRHC

4 Tipos de acesso: tem como finalidade explicitar a forma de chegada dos pacientes ao hospital. Sisreg e SER sdo sistemas on-line de informagdes para
gerenciamento e operagdo das Centrais de Regulagdo utilizados, respectivamente, pelas Secretaria Municipal de Saude (SMS) e Secretaria Estadual de Saude

(SES). O Sistema Unidos pela Cura é utilizado no municipio do Rio de Janeiro, para a regulagdo do cancer infantojuvenil, com acolhimento em até 72 horas. Porta

Todos os estabelecimentos de saude 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
classificagdes podem ser atribuidas subcategorias, entre elas o servigo de
oncologia pediatrica.

aberta é a entrada direta do paciente ao ambulatério do hospital.

suspeitas de cancer infantojuvenil.

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 a coleta, o armazenamento, a andlise e
a divulgagdo de forma sistematica e continua das informagdes das pessoas
com cancer, atendidas e acompanhadas pelo estabelecimento de saude
habilitado em oncologia.

Ao tratar da estrutura organizacional para o servigo de oncologia pediatrica,
a Portaria estabelece como critério, entre outros, o que estd contido neste
paragrafo Unico: “Asala de aplicagdo da quimioterapia de criangas e adolescentes
devera ser distinta da sala de aplicagdo da quimioterapia de adultos.”

5 Rio Imagem é o centro de diagnéstico por imagem do estado do Rio de Janeiro. Oferece exames de ressonancia magnética (com e sem sedagdo), mamografia,
tomografia computadorizada; doppler vascular; ultrassonografia; ecocardiografia e radiografia.

6 Polos Unidos pela Cura s3o os hospitais da rede publica, especializados em cancer ou em pediatria, no municipio, que fazem parte do fluxo de investigacdo das

7 salas de quimioterapia ambientada e exclusiva para criangas e adolescentes: Aquario Carioca (AC) é a sala de quimioterapia ambientada com a temética 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 Satde. 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 tomdgrafo em um barco.

8 Classe hospitalar tem como finalidade garantir a continuidade dos conteddos escolares as criancas 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 recreagdo, programas de educagdo para a saide, acompanhamento do curriculum escolar, durante sua permanéncia
hospitalar (RESOLUCAO n° 41/1995 Conanda).

6 Equipe multidisciplinar e multiprofissional indicada na Portaria n2140 contempla ainda os servicos de cuidado de ostomizados, reabilitacio, fonoaudiologia,
psiquiatria e terapia renal substitutiva, que podem ser formalmente referenciados para servigos instalados fora da estrutura do Cacon ou Unacon.

e MONITORAMENTO DA INFORMACAQ o

HOSPITAIS HABILITADOS
em oncologia pediatrica e com Registro
Hospitalar de Cancer em funcionamento
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Fonte: Instituto Desiderata, 2013.

Hospital Municipal
Jesus (HMJ)
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SAO JOSE DO AVA[

PERCENTUAL DE PERGUNTAS
SEM INFORMACAO
relacionadas a caracterizagao
do tumor, na Ficha de Registro
do Tumor (RHC)

Fonte: SisRHC, 2010.

Classificacdo dos
Tumores Malignos
(TNM)

40,8% sem informacio
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O prontuario Unico é um dos
critérios para que o hospital

seja habilitado como Cacon ou
Unacon. Todos os hospitais citados
possuem prontudrio tnico.

FUNDACAODOCANCER

com vocé, pela vida

www.cancer.org.br

instituto desiderata
www.desiderata.org.br

INDICADORES DE ACESSO AO TRATAMENTO

INTERVALO DE TEMPO
FONTE: SISRHC, 2010. entre a data do diagnédstico
’ e inicio do tratamento nos

centros especializados que

possuem RHC (n=265)

entre 12 consulta e data
do diagnéstico (n=175)

Hematolégico

29%
67% 20%

6%

Hematolégico

48%
85%
"N 22%
3o ]

12%
1%

0 a 15 dias
16 a 30 dias

> 60 dias
29%
10%

Sélido

86,2

O grau de certeza do diagnéstico de um tumor é dado pelo exame
Histopatoldgico. Contudo, nem sempre isso é possivel e, em um grau
decrescente de acerto, pode-se chegar a um diagnéstico pela utilizagdo
de outros recursos auxiliares de diagndstico, de modo isolado ou em
associacdo (MANUAL DE REGISTRO HOSPITALAR DE CANCER).

Sélido

PERCENTUAL DE DIAGNOSTICO
HISTOPATOLOGICO nos casos
diagnosticados em 2010, nos
hospitais com RHC no ERJ




* POLOS DE INVESTIGACAQ:

SAIBA COMO FUNCIONA
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Sintomas perbiblentes
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