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RESUMO

O monitoramento dos casos de cancer apresenta-se como um grande
desafio para a politica de atencdo a saude e a implantacdo dos Registros
Hospitalares de Céancer (RHC). O cancer infantojuvenil tem importancia
epidemiologica pra esta faixa etaria e apresenta um desafio adicional ao seu
monitoramento considerando sua baixa incidéncia. Tratou-se de um estudo de
avaliacdo de registros de saude com objetivo de analisar a qualidade da
informagéo sobre o cancer infantojuvenil registrado no RHC/Brasil como fonte
para 0 monitoramento dos casos atendidos. A populacdo de estudo
compreendeu o0s registros de casos novos de cancer de criancas e
adolescentes com idade entre 0 a 18 anos incompletos, atendidos nos
hospitais entre 2000 a 2015. O célculo dos indicadores foram obtidos somente
para os anos de maior numero de casos (2008 a 2011). Os resultados
mostraram aumento de casos cadastrados ao longo dos anos em todas as
regibes até 2011 e decréscimo nos anos seguintes. Na analise de completitude
as variaveis “diagnéstico e tratamento anteriores” e “estado da doenga no final
do 1° tratamento” apresentaram completitude ruim nos quatro anos analisados.
Os tempos de cuidado intra-hospitalar variaram de forma importante entre as
regides brasileiras. A garantia da qualidade do RHC deve ser um objetivo
permanente para que se possa ter um melhor monitoramento dos casos de

cancer infantojuvenil.

Palavras-chave: céncer infantil, registro hospitalar, sistemas de informacéo,

gualidade do registro.



Abstract

The monitoring of cancer cases presents a major challenge for the health care
policy and the implementation of the Hospital Registry of Cancer (RHC). Child
and adolescent cancer has epidemiological importance for this age group and
presents an additional challenge to its monitoring considering its low incidence.
This was a study to evaluate health records in order to analyze the quality of
information on childhood and child cancer recorded in RHC / Brazil as a source
for the monitoring of the cases treated. The study population comprised the
records of new cases of cancer among children and adolescents aged between
0 and 18 years, who were treated in hospitals between 2000 and 2015. The
indicators were calculated only for the highest number of cases (2008 To 2011).
The results showed an increase in cases registered over the years in all regions
until 2011 and a decrease in the following years. In completeness analysis, the
variables "previous diagnosis and treatment” and "disease status at the end of
the 1st treatment” presented a poor completeness in the four years analyzed.
In-hospital care times varied significantly among Brazilian regions. RHC quality
assurance should be a permanent goal for better monitoring of child and

adolescent cancer cases.

Keywords: childhood cancer, hospital registry, information systems, registry

quality



10

1 INTRODUCAO

O monitoramento dos casos de cancer apresenta-se como um grande
desafio para a politica e gestdo da atencdo a saude. A producdo sistematizada
de informacbes vem sendo um importante instrumento para a descricdo do
perfil epidemiolégico e para suportar estudos sobre o comportamento do
cancer em diferentes grupos etarios e em especial para o cancer infanto-juvenil

considerando sua baixa incidéncia @

Organismos internacionais como a OPAS (Organizacdo Pan-Americana
da Saude), IARC (International Agency for Research on Cancer) e IACR
(International Association of Cancer Registries) recomendam gque casos novos
de cancer assistidos em centros especializados sejam cadastrados e
acompanhados por Registros Hospitalares de Cancer (RHC). Estas
recomendacdes vao no sentido de que os registros contenham informacodes
relativas a identificacdo do paciente, diagndéstico, indicacdes de tratamento,

evolucdo do cancer, condi¢cdes de salde entre outras que os gestores locais

julgarem necessarias .

O Brasil vem ao longo do tempo aperfeicoando suas redes de
assisténcia e introduzindo um conjunto de normativas visando a organizacao
do cuidado oncoldgico. Dentre estas, pode-se enumerar as gue regulamentam
o funcionamento dos diversos tipos de centros de assisténcia oncoldgica @ ©),
Cabe ressaltar que nestes servicos houve uma exigéncia adicional que fosse
implantado o RHC informatizado . Foram instituidos no SUS 228 RHC, nas

cinco regides do pais, observando-se maior niumero na regido Sudeste. Em
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2013, foi instituida a Politica Nacional para a Prevencédo e Controle do Cancer
na Rede de Atencdo a Saude das Pessoas com Doencas Cronicas no ambito

do Sistema Unico de Saude (SUS) @,

A possibilidade de obtencdo de dados de diferentes centros de
referéncia para a assisténcia oncolégica em uma base de dados Unica otimiza
a realizacdo de estudos de cunho epidemioldgico, sobretudo para os tumores
considerados de baixa incidéncia como os canceres infantojuvenis ®, que no
entanto € reconhecido como um importante problema de salde publica em
funcdo da sua taxa de letalidade e impacto importante na qualidade de vida
destes pacientes e de suas familias ©). Agrega-se ainda como fatores que dao
relevancia ao cancer infantojuvenil o fato de ocupar no Brasil, a segunda
posicdo dentre as causas de Obito para esta faixa etaria e ainda pela relativa

complexidade e alto custo do tratamento (.
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2 JUSTIFICATIVA

O céancer infantojuvenil € uma doenca com uma taxa de incidéncia
considerada baixa quando comparada a outras doencas da infancia e mesmo
ao cancer na idade adulta. Estimativas oficiais indicam uma ocorréncia de 2,5%
do total de neoplasias - ©). 6) o INCA estima, com base em referéncias dos
registros de base populacional, que ocorram anualmente, cerca de 9.000 casos

de cancer infantil no pais (.

O cancer no grupo de 0 a 19 anos apresenta-se hoje como uma das
principais causas de Obitos por doenca, na medida em que houve reducao das
causas preveniveis por imunizacdo, causas que foram reduzidas por outras
acoes de salde e pela melhoria das condicGes de vida ©). Sua relevancia como
problema de saude publica se verifica pelo importante impacto na vida das
criancas e suas familias, pelos altos custos envolvidos em seu cuidado e ainda

a importante taxa de mortalidade ©).

A implantacdo de registros de cancer nos hospitais que oferecem
servicos de oncologia tem por base o conceito de que 0s pacientes serao
melhor atendidos se estes contarem com registro que, entre outros beneficios,
possibilite 0 acesso as informacfes referentes a assisténcia que apoie a
melhoria de processos de identificacdo, cuidado e seguimento do paciente e

processos gerenciais.

O proposito de um Registro Hospitalar € o de atender, em particular, as

necessidades do paciente e do programa de controle do cancer nele
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desenvolvido. E um valioso recurso para acompanhar e avaliar a qualidade do
trabalho realizado nesses hospitais, inclusive os resultados finais alcancados
no tratamento do céncer, com um importante papel a cumprir, no
monitoramento e avaliagdo dos cuidados prestados aos pacientes com cancer,

ajudando a equipe de salide no acompanhamento de seus casos ®.

E necessario que se facam estudos que avaliem a potencialidade do
dado armazenado em fornecer os indicadores adequados para as analises
clinicas, epidemiolégicas e gerenciais. Estas avaliagdes envolvem desde os

atributos técnicos da base de dados até a qualidade do registro.

Este trabalho tem como objetivo analisar a qualidade da informacao
sobre o cancer infantojuvenil registrado no RHC/Brasil como fonte para o

monitoramento dos casos.
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3 OBJETO

e RHC como fonte de dados para o0 monitoramento do cancer

infantojuvenil.

4 OBJETIVOS

4.1 Objetivo Geral

e Analisar a qualidade da informagdo sobre o cancer infantojuvenil

registrado no RHC/Brasil como fonte para 0 monitoramento dos casos.

4.2 Objetivos Especificos

e Analisar abrangéncia, estabilidade temporal e completitude do RHC no

pais;

e Analisar a adequacéo das variaveis disponiveis no RHC aos indicadores

para o monitoramento do cancer infantojuvenil.



15

5 REFERENCIAL TEORICO

5.1 Cancer Infantojuvenil

O céncer infantojuvenil tem sido considerado uma doenca rara e
corresponde a 1% a 3% de todos os tumores malignos na maioria das

populacées ©®- ®),

Os tumores infantis correspondem a um grupo altamente especifico,
geralmente embrionario, do sistema reticuloendotelial, do sistema nervoso
central, do tecido conectivo e de visceras, ao passo que tumores epiteliais
(predominantes em adultos) sdo extremamente raros na infancia. A maior parte
das causas dos tumores pediatricos ainda é completamente desconhecida.
Sabe-se que, do ponto de vista clinico, os tumores pediatricos apresentam
menores periodos de laténcia, em geral crescem rapidamente e sado

agressivamente invasivos, porém respondem melhor ao tratamento ©) (9,

O céancer na crianca e no adolescente apresenta sinais e sintomas muito
inespecificos, confundindo-se com doengas comuns da infancia e dificultando
assim a sua identificacdo por profissionais da atencdo basica, servicos de
urgéncia e emergéncia e hospitais ndo especializados e, consequentemente,

levando a um atraso no diagnéstico ©): ),

-

E uma doenca potencialmente curavel se detectada precocemente e
tratada de forma adequada e oportuna ®), sendo necessario que este cuidado
seja realizado em centros de referéncia, equipes qualificadas e acesso a

diversas tecnologias, caracterizando-se como um cuidado complexo. As taxas
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de sobrevivéncia variam de acordo com o tipo de cancer, mas em geral, nos
paises desenvolvidos esta taxa estd em torno a 78% quando se analisa a
sobrevida ap6s 5 anos de diagndstico. Apesar das taxas de mortalidade terem
diminuido de forma constante desde 1975, o cancer continua sendo uma das

principais causas de morte entre as criancas e adolescentes (19,

As neoplasias pediatricas mais comuns sao as leucemias (glébulos
brancos), os tumores do sistema nervoso central e os linfomas (sistema
linfatico) e esses trés tipos, em conjunto, correspondem cerca de 63% de todos
os canceres infantis . A leucemia é o tipo mais frequente na maioria das
populacées e também no Brasil, correspondendo entre 25% e 35% de todos os
tipos, com maior incidéncia em criancas de 1 a 4 anos ©) (). (12). (13). 14). (%), Os
Linfomas correspondem ao terceiro tipo de cancer mais comum em paises
desenvolvidos. Ja nos paises em desenvolvimento, e no Brasil, representam o
segundo lugar (16 a 18% dos tumores pediatricos), entre estes 0 mais comum

é o Linfoma ndo Hodgkin ®). (9. (14). (15),

Os tumores do sistema nervoso central, no Brasil, ocorrem
principalmente em criancas menores de 15 anos, apresentando um maior pico
na faixa etaria de 1 a 4 anos © (12, Correspondem cerca de 8% a 15% das
neoplasias pediatricas, sendo o mais frequente tumor solido na infancia. O
retinoblastoma representa de 2% a 4% dos tumores infantis. Os tumores renais
estdo relacionados a cerca de 5% a 10% de todas as neoplasias infantis, dos

quais 95% destes correspondem ao Tumor de Wilms ). (15),

As faixas etarias pediatricas mais precoces (0 a 4 anos) sao mais

propensas ao desenvolvimento do cancer, com excecdo de linfomas,
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carcinomas e tumores 6sseos que predominam em criancas entre 10 e 14 anos

©),

5.2 Iniciativas de Monitoramento do Cancer

5.2.1 Iniciativas Internacionais

O monitoramento do cancer tem sido uma das preocupacdes dos
sistemas de saude no mundo, ressaltan-se duas instituicdes internacionais que
buscam contribuir o registro sistematico através de bancos de dados. Uma
delas é uma sociedade profissional denominada International Association of
Cancer Registries - IACR, que é uma organizacdo nao-governamental
vinculada a Organizacdo Mundial de Saude (OMS). Foi constituida com a
finalidade de motivar o intercambio de informacfes entre os registros de cancer
a nivel internacional, para uma melhoria da qualidade dos dados e para a
comparabilidade entre os registros 16, A outra instituicio € uma agéncia
especializada da Organizacdo Mundial de Saude (International Agency for
Research on Cancer - IARC), que também se dedica a promover o0s registros
de cancer em todo o mundo, sendo composta por diferentes disciplinas e

reunindo competéncias em epidemiologia, ciéncias laboratoriais e bioestatistica

7).

Estas duas instituigbes visam contribuir com a descricdo da incidéncia
do cancer mundial e do monitoramento de variagdes e tendéncias geograficas.

Consideram que os registros precisos do cancer tem um papel importante na
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investigacdo sobre a causa do cancer, sendo ainda fundamental para o
planejamento e monitoramento de estratégias de controle do cancer, o que

contribui para identificacdo de prioridades em satde publica (17 (16),

No ambito da Unido Européia foi estabelecido em 1990 The European
Network of Cancer Registries (ENCR), por iniciativa de um conjunto de
instituicdes: Agéncia Internacional de Pesquisa do Cancer (IARC), Associacéo
de Registros de Cancer dos Paises Nordicos (ANCR), Associacao Internacional

de Registros de Cancer (IACR) e Grupo de Registro Lingua Latina (GRELL) 9,

Segundo E. Steliarova-Foucher et al. @, ao examinar a cobertura da
populacao infantil por registros de cancer de base populacional na Europa,
foram identificados mais de 200 registros de cancer em diferentes fases de
desenvolvimento. Esses registros cobrem entre 52% e 98% da populacéo
infantil na regido da Europa e 83% na Unido Europeia (UE). A proporcéo da
populacao infantil coberta € maior do que o da populacdo em geral de todas as
idades. Outro aspecto relevante do estudo foi sua conclusdo de que um
aspecto importante do registro cancer é a amplitude das informacdes
coletadas, ressaltando que os registros pediatricos tendem a coletar mais

dados do que os registros gerais.

O National Registry of Childhood Tumours (NRCT) € o maior registro de
cancer infantii de base populacional no mundo, recolhendo informacdes
confiaveis sobre cerca de 90% das criancas com menos de 15 anos de idade
diagnosticadas com cancer e que sobreviveram por pelo menos trés anos na
Gra-Bretanha (Inglaterra, Escocia ou Pais de Gales) desde 1962. Para o

periodo de 1953 a 1961, dispbe somente de dados dos 6bitos. Esses dados
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sdo usados para o0 monitoramento do cancer infantil, para incidéncia,
sobrevivéncia e taxas de mortalidade, formando uma base para grande parte
da pesquisa no Grupo de Pesquisa de Céancer na Infancia (CCRG, sigla em

inglés) 0. 1),

5.2.2 Iniciativas Nacionais

O Ministério da Saude € o 6rgdo que tem a responsabilidade de
organizar, elaborar planos e coordenar a implantacdo de politicas de saude

voltados para a promogéo, prevencédo e assisténcia a satide dos brasileiros (22,

O Instituto Nacional do Cancer (INCA) é “6rgao auxiliar” do Ministério da
Saude responsavel por promover acdes e programas visando a adequada
implantacdo das politicas de cancer no pais. Essas acBes abrangem a
assisténcia médico-hospitalar a qual é prestada direta e gratuitamente aos
pacientes como parte dos servi¢os oferecidos pelo SUS, atua ainda em areas
estratégicas: prevencao e deteccdo precoce dos diferentes tipos de cancer;
formacdo de profissionais especializados; pesquisa e geracdo de informacao
epidemioldgica. Dentre suas responsabilidades como instituto nacional,
encontram-se as a¢des para divulgar os conceitos relativos ao monitoramento
do cancer no pais e apoiar os hospitais que possuam atendimento em
oncologia a implantar os servicos destinados a fazer o registro dos casos

possibilitando que o pais tenha uma fonte de informacéo confiavel @,
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Em 1983, o HC-1/INCA foi o primeiro hospital brasileiro a implantar um
Registro Hospitalar de Cancer (RHC) ®: 23 tendo como base as orientacées e
padronizacdes preconizadas pela Agéncia Internacional de Pesquisa em
Céancer (IARC). Apoés esta iniciativa do INCA, o MS passou a incentivar a
implantagdo de RHC nos demais hospitais envolvidos com a assisténcia

oncologica @,

Desde 1993, o funcionamento dos RHC no Brasil € apoiado por diversas
regulamentagdes, inicialmente a Portaria SAS/MS n° 171/93 classificou os
hospitais de atendimento oncoldgico do SUS no Sistema de Informacao de
Procedimentos de Alta Complexidade (SIPAC), considerando obrigatéria a
existéncia de RHC nesses hospitais para a melhora da qualidade da

informac&o hospitalar @,

A Portaria GM/MS 3.535/98, que regulamentou os Centros de
Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia (CACON), reforcou a
necessidade dos RHC nestas instituicdes, tornando o RHC, um dos itens

obrigatérios para o cadastramento de um CACON @: 24,

Em 2005, a questdo dos RHC foi reafirmada e fortalecida, pela Portaria
SAS/MS n° 741/2005, que redefiniu a complexidade dos servicos oncoldgicos
no SUS, estabelecendo que as Unidades Hospitalares que possuem condi¢des
técnicas e de infraestrutura adequadas a prestacdo de assisténcia
especializada de alta complexidade para o diagnéstico definitivo e tratamento

dos canceres mais prevalentes no Brasil sejam denominadas como UNACON,

as Unidades hospitalares com as mesmas condi¢cdes acima e que tenham
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obrigatoriamente a assisténcia radioterapica ficaram chamadas como CACON
e por ultimo, as Unidades que exercem papel auxiliar, de carater técnico, ao
gestor do SUS nas politicas de Atencdo Oncoldgica, devendo ser um hospital
de ensino com programas de pesquisa, contar com servico de cirurgia
oncolégica, servico de oncologia clinica, radioterapia e hematologia foram
referidas como CRACON. Todos estes servigos oncolégicos devem dispor e
manter em funcionamento o RHC informatizado, segundo os critérios técnico-

operacionais estabelecidos e divulgados pelo INCA -

Em 2013, o MS promove a organizacao de diversas redes tematicas de
assisténcia no SUS, dentre estas encontra-se a rede de atencdo ao cancer,
com este novo arranjo organizacional pretendia potencializar as acdes
promocado, prevencdo, deteccdo precoce, tratamento oportuno e cuidados
paliativos e ampliar a possibilidade de reducdo da mortalidade e da
incapacidade decorrentes do cancer. Visava ainda ampliar a possibilidade de
diminuir a incidéncia de alguns tipos de cancer, bem como contribuir para a

melhoria da qualidade de vida dos usuérios do SUS .

Ao lado das iniciativas do governo federal, os estados também
promoveram a organiza¢do da atencdo oncoldgica. Em 1974, com a Lei
Estadual n® 195, o Governo do Estado de Sao Paulo criou a Fundacao Centro
de Pesquisa em Oncologia (FCPO) e em 1986 com a Lei Estadual 5274, de
02/09/86, a instituicdo sofreu modificagbes administrativas e passou a ser

denominada Fundacdo Oncocentro de Sdo Paulo (FOSP) 9,
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A FOSP € uma instituicdo publica ligada a Secretaria Estadual de Saude
que auxilia a formulacdo e a conducdo de politicas de saude na area de
oncologia no Estado, servindo como instrumento para que 0s hospitais
oncolégicos possam formular seus protocolos e melhorar a suas préticas
assistenciais. Constituida para exercer atividades de coordenacéo,
reestruturacdo e processamento dos RHC em ambito estadual ®® tendo como
principais objetivos o registro de casos novos de cancer e o seguimento de
seus pacientes, para acompanhar a evolugdo da doenca e realizar estudos

epidemiolégicos na area (26). (25),

O RHC/FOSP iniciou suas atividades em 2000, e atualmente coordena
77 RHC ativos e deste conjunto, 72 fazem parte da Rede de Atencéo
Oncologica do SUS-SP e outros cinco sdo de hospitais particulares ou

filantropicos 29

5.3 Sistemas de Informacdo em Saude (SIS) no Brasil com Potencial

para Analise do Cancer

A conformacédo adotada no Brasil para organizacdo de seus sistemas de
informacéo parte da definicdo da Organizacdo Mundial de Saude (OMS) que
definiu sistema de informacdo como sendo um mecanismo de coleta,
processamento, andlise e transmissdo de informacdo necessaria para se

planejar, organizar, operar e avaliar os servigcos de saude 7). (28),

A finalidade da informacdo em saude consiste em identificar os

problemas individuais e coletivos do quadro sanitario de uma populacao,
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garantindo elementos para andlise da situacdo encontrada, e auxiliar o
planejamento em saude. Com a implantacdo do SUS, houve a necessidade de
se criar sistemas de informacdo em saude que fossem capazes de
acompanhar toda a producdo de dados e que assegurassem a realizacdo de

avaliacGes periddicas da situacéo de satde no pais 29,

Os diversos SIS implantados no pais nas ultimas décadas pelo MS
objetivam a realizacdo de vigilancia epidemiologica e de estudos sobre a
utilizagdo de servigos e, a qualidade e completitude destes sistemas tem sido

um desafio.

O SUS possui inameros SIS abrangendo dados referentes aos
atendimentos ambulatoriais (SIA e Sistema de Informacdo da Atencéo Basica
(SIAB)) e hospitalares (SIH), as estatisticas vitais (Sistema de Informacéo de
Mortalidade (SIM) e Sistema de Informacéo de Nascidos Vivos (SINASC)) e as
informacdes de vigilancia epidemioldgica e sanitaria (Sistema de Agravos de

Notificacdo (SINAN)).

O SIM tem demonstrado um nitido avanco, seja referente a ampliacao
da cobertura, ou na divulgacdo e acesso dos dados. Entretanto, a qualidade de
suas informacdes apresenta uma variacdo entre as regides, sendo melhor nas
regides Sul, Sudeste e Centro-Oeste do pais. As regides Norte e Nordeste sdo
areas que apresentam um historico de precariedade de dados, principalmente

em areas pobres, refletindo a falta de acesso aos servicos de satde 9 3,

No estudo realizado entre os anos de 2000 e 2007 com objetivo de

avaliar a completude da informagé&o nas Declaracdes de Nascido Vivo (DNV) e
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nas Declaragdes de Obito (DO), neonatal precoce e fetal, da regido de Ribeirdo
Preto, considerou os seguintes critério para andlise de completitude dos
campos dos documentos analisados: a completitude foi considerada boa
guando a auséncia de informacdo era menos que 10% dos registros, regular

entre 10 a 29% e precaria igual ou superior a 30% (32,

Com relacdo a avaliagdo da completude da DNV, o estudo observou
uma tendéncia de aumento da qualidade do preenchimento e que menos de
10% das DNV apresentaram falhas em pelo menos um dos campos
selecionados no estudo campos sem informacdo durante todo o periodo. A
proporcdo de auséncia de informagéo na DO neonatal precoce caracterizou o
preenchimento como “precario” ou “regular” para nove dos doze campos
considerados no estudo. A auséncia de informagdo do peso ao nascer nos

Obitos fetais manteve-se proxima a 80% nos oito anos analisados 2.

Em outro estudo realizado por Theme et al. (2004) @3, entre 1999 e 2001
sobre a confiabilidade do SINASC no Municipio do Rio de Janeiro, verificou que
0 sub-registro no SINASC foi de 3,5% dos nascimentos hospitalares, sendo
considerada elevada a sua cobertura no local do estudo. Apenas as variaveis
nameros de filhos nascidos vivos (34,6%), nimero de filhos mortos (57,5%) e

anomalia congénita (11,7%) mostraram alta frequéncia de nao informacao.

No estudo realizado em Goiania entre 2000 e 2005 @4, que comparou a
DO com os registros do Registros de Cancer de Base Populacional (RCBP)

visando avaliar a confiabilidade da causa basica por neoplasias malignas
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invasivas, mostrou que o kappa bruto variou de 0,336 a 0,846 e o ajustado por
prevaléncia de 0,810 a 0,990 para os 14 grupos de neoplasias. Para os 35
principais canceres, 34,3% deles apresentaram valores de kappa bruto abaixo
de 0,600 e o ajustado por prevaléncia de 0,981. Seus resultados indicaram que
a confiabilidade do SIM, para os casos classificados como neoplasias
malignas, avaliada com base nas informagfes disponiveis nos RCBP,

apresentou uma confiabilidade que pode ser considerada muito boa.

Em relacdo ao cancer, o SUS tem realizado esforcos para dotar o pais
de diversos tipos de registros, estdo sendo implantados, o de base

populacional e o hospitalar.

Os servicos responséaveis pelos RCBP sdo centros onde a coleta, o
armazenamento e a andlise da ocorréncia de casos novos de cancer em uma
populacdo s&o realizados de maneira sistematica. E uma ferramenta de
vigilancia e monitoramento das neoplasias, referentes a areas geogréaficas
estabelecidas, tendo como objetivo conhecer o impacto da doenca na

populacdo, estimando a incidéncia, a mortalidade e a sobrevida ®) (35,

A utilidade dos dados e informacdes gerados pelos RCBP permite,
ainda, determinar o comportamento temporal das neoplasias, a avaliacdo de
medidas de intervencéo e a execucao de estudos epidemioldgicos direcionados
a avaliacdo de medidas terapéuticas e a identificacdo de fatores de risco 9,

tais informacdes sdo relevantes aos gestores para o0 planejamento, a



26

implementacdo de programas e acfes de prevencdo, controle e atencdo a

populacao 49,

As fontes notificadoras dos RCBP incluem todas as instituicbes que
oferecem assisténcia em cancer dentro da area de cobertura,
independentemente de sua natureza publica ou privada, sendo os hospitais de
cancer, hospitais gerais, hospitais universitarios, clinicas especializadas
(clinicas de oncologia, consultérios médicos, clinicas de pacientes terminais e
asilos), centros de diagnéstico (laboratérios de anatomia patoldgica e
citopatologia, laboratérios de analises clinicas e hematologia, e clinicas de
imagem), centros de tratamento oncologico (clinicas de radioterapia e

quimioterapia) e por meio dos Sistemas de Informacéo em Satde @7,

Os dados coletados pelos RCBP compreendem as varidveis de
identificagdo (nome do paciente, nome da mé&e, numero do prontuario ou
namero do exame); variaveis demograficas (sexo, cor da pele, data de
nascimento, idade na data do diagnostico, profissdo, endereco completo) e
variaveis referentes ao tumor (localizagdo primaria, morfologia, meio de
diagndstico, extensao, data do diagndstico, data do ébito e se a causa do 6bito

foi cancer) @) 37,

No Brasil, existem 27 RCBP implantados e esses registros representam
uma importante fonte de informacfes sobre a incidéncia do cancer no Brasil,

correspondendo a 21% da populagao brasileira, ou seja, cerca de 40 milhdes
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de habitantes. Com essas informacdes € possivel comparar a magnitude da

doenca entre as diferentes regibes brasileiras e outros paises ©) (13) 37),

No estudo realizado por Reis, Santos e Thuler (2007) ® com
informagdes provenientes de 17 RCBP nos anos de 1991 a 2001 foi observado
que o0s percentuais de casos de cancer pediatrico em relacdo ao total de casos
de cancer variaram de 1,34% (Goiania) a 3,85% (Salvador) e que as maiores
taxas, ajustadas por idade, para leucemias na infancia e na adolescéncia foram
encontradas em Natal (RN) com 3,19/100.000 para o sexo masculino e em Sao
Paulo (SP) com 2,13/100.000 para o sexo feminino. As menores taxas foram
observadas em Joao Pessoa (PB), com 1,11/100.000 e 0,33/100.000, para os

sexos masculino e feminino, respectivamente.

Camargo et al. (2009) ©® que também analisaram os RCPB, estudaram
a incidéncia do céancer na faixa etaria de 0 a 19 anos em 14 RCBP que
representa 38% de toda a populacdo brasileira e 15% da populacdo de
criancas e adolescentes do pais. O estudo demonstrou que a taxa média de
incidéncia (ajustada pela idade por 100.000 de criancas e adolescentes) entre
os registros foi de 15,43 casos, sendo maior incidéncia em criangas na faixa

etaria de 1 a 4 anos.

A segunda estratégia de sistema de informacdo sobre o cancer no SUS
sdo o0s Registros Hospitalares de Cancer — RHC. Estes RHC tem sido
implantados em hospitais que atendem pacientes com cancer com o objetivo

de conhecer o perfil da populacdo assistida na instituicdo, 0s recursos
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utilizados e a efetividade dos tratamentos oferecidos ©- Esses registros s&o
considerados pelo INCA como “ferramentas poderosas para vigilancia

epidemioldgica do cancer no pais” (?6),

O RHC é um instrumento de controle e acompanhamento dos casos de
cancer que buscam tratamento em um Centro de Alta Complexidade em
Oncologia (CACON) @3, O RHC tem por finalidade melhorar a assisténcia ao
paciente e a criar uma base de dados hospitalar para tracar o perfil dos
pacientes oncoldgicos atendidos e as informacdes coletadas dizem respeito a
identificacdo do paciente, caracteristicas do tumor e do tratamento inicial
proposto. Os formularios adotados no RHC seguem os modelos preconizados
pela IARC @ e devem ser preenchidos a partir das informacGes contidas em
diversas (prontuarios, atestados de o6bitos, laudos de exames laboratoriais e

radioldgicos).

Apos a identificacdo das informacfes nos documentos fontes, o registro
de cada caso é realizado através do uso de duas fichas para coleta de dados: a
Ficha de Registro de Tumor e a Ficha de Seguimento. A ficha de registro do
tumor apresenta trés conjuntos de itens. Os itens obrigatérios devem ser
coletados por todos os RHC, os opcionais que constam no formulario e podem
ser registrados ou ndo a critério de cada hospital, por fim os itens
complementares podem ser estabelecidos por cada instituicdo para atender as

especificidades de sua demanda.

Dentre os itens obrigatorios da ficha de registro de tumor encontram-se

informacgdes sobre o0 paciente e sua doenca, a data e base mais importante do
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diagnostico, localizagcdo do tumor, tipo histolégico, estadiamento, tratamento e

6bito, se for o caso.

A ficha de seguimento deve ser preenchida anualmente, a partir do
diagnostico, onde sdo registradas informacBes sobre a doenca, tratamento,

estado da doenca e qualidade de sobrevida.

As fichas de registro de tumor e de seguimento sdo preenchidas em
papel, a partir das informacfes coletadas no prontuario médico, por
registradores treinados sob supervisdo de um coordenador meédico, que
analisam o prontuario e posteriormente digitam as informacfes transcritas nas
fichas, num sistema de ambito nacional, o Sistema de Informacdes de
Registros Hospitalares de Cancer (SisRHC), que € um programa desenvolvido
pelo INCA para o processamento eletrénico de dados. E especifico para
utilizacdo em RHC. Este sistema informatizado alimenta a base de dados

disponivel para analise no IntegradorRHC @,

O IntegradorRHC permite a consolidacdo de bases de dados
hospitalares sobre cancer, agilizando o acesso a informacao, possibilitando,
dessa forma, uma maior compreensdo da realidade de cada RHC e da

assisténcia prestada aos pacientes com cancer atendidos nos hospitais (V.

Os esforcos de implantacdo dos RHC possibilitaram uma crescente
implantacdo destes servigcos, passando-se de 146 em 2002 para 228 RHC em
2009 M, A cobertura do RHC é um indicador relevante para analise da utilidade
desta ferramenta, e para facilitar avaliagcbes do cenario da atencdo oncoldgica,

foram construidos pelo INCA indicadores sobre caracteristicas e dimensdes a
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respeito do estado de saude de pacientes com cancer, do desempenho do

corpo clinico institucional e da qualidade das informagges (1) 39)-

Um estudo realizado, entre 2000 e 2006 “9, com objetivo de analisar a
qualidade das informagbes dos RHC considerando a completude e a
consisténcia de seus registros, utilizou o critério proposto por Romero e Cunha
(1), Esta classificacdo considera os seguintes graus de avaliacdo: excelente
(registros com falhas menores que 5%), bom (5 a 10%), ruim (20 a 50%) e

muito ruim (50% ou mais).

Foi possivel mostrar que varidveis como idade tem excelente
preenchimento (0,01% de falha), assim como o primeiro tratamento recebido no
hospital (1,4%), diagnostico e tratamento anteriores (1,8%) apresentaram
excelente grau de completude. As variaveis raca/cor (12%), ocupacao (15,5%)
e origem do encaminhamento (11,2%) apresentaram grau de completude
regular. Foram classificadas como ruim as seguintes variaveis: estadiamento

(29,7%), TMN (49,8%) e grau de instruc&o (31,2%) “9.

Analisando a consisténcia, foram encontrados percentuais de
inconsisténcias entre as variaveis datas: 2,7% entre a data da primeira consulta
e a data do diagnéstico; 1,1% entre a data da primeira consulta e a data do
inicio do tratamento e 7,8% entre a data do diagndstico e data do inicio do

tratamento “9),

Este mesmo tipo de andlise foi realizado por D’Alessandro et al. (2010)

42) analisando a consisténcia das bases de dados dos RHC no Estado de
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Minas Gerais no periodo de 1998 a 2006. Foi analisada a completitude das
variaveis demograficas. Em relagéo a variavel “grau de instrugao” foi observado
0 maior percentual de inconsisténcia sendo falho 69% dos registros. Outras
variaveis apresentaram inconsisténcia significativa: estadiamento 26%,
lateralidade 20% e estado da doenca ao final do 1° tratamento 19%. Foram
encontrados 27% de casos registrados em duplicidade e/ou duvidosos de

mesma pessoa.

No SUS, as informacOes sobre pacientes com céncer e seu cuidado

estdo também dispersos em outros sistemas, tais como: APACSIA/SUS e SIH.

O sistema “Procedimentos de Alta Complexidade do Sistema de
Informagdes Ambulatoriais do Sistema Unico de Salude (APACSIA/SUS)
instituido através da Portaria GM/MS n° 3.536/1998, permite o controle da
gestdo dos recursos publicos atribuidos a assisténcia oncoldgica, a producéo
de alta complexidade do tratamento do cancer (quimioterapia e radioterapia)
através da autorizacdo prévia necessdria para a realizacdo de procedimentos
de quimioterapia e radioterapia pelos servicos de saude credenciados pelo

SUS 43). (44,

A APAC possui informag@es individualizadas e detalhadas, mas ainda
apresenta muitas inconsisténcias de preenchimento, ndo havendo o controle
dos pacientes gque sairam da unidade por motivo de alta ou 6bito, fazendo com
que a unidade continue solicitando a APAC e fazendo cobrancas indevidas,
pela falta de mecanismo de cruzamento de informagdes dos tratamentos

autorizados e cobrados. Diante do volume de informagbes a serem
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controlados, os sistemas ainda apresentam algumas deficiéncias como a
autorizacdo sendo feita com laudos médicos apresentando dados

inconsistentes e incompativeis “9).

O Sistema de Informacéo Hospitalar do SUS (SIH-SUS) tem como base
de registro o instrumento padrao de Autorizacao de Internacdo Hospitalar (AlH)
(9). 48) que € um documento utilizado para o reembolso dos servigos prestados
sob regime de internacdo nos hospitais publicos e privados com vinculo com o
SUS. Fornece informacbes para o0 gerenciamento do sistema, contendo

informacdes sobre o paciente, os prestadores e o cuidado prestado “7)

Esse sistema tem possibilitado a geracdo de informacgdes importantes
tanto quanto a morbidade, definida em termos das causas principais de
internacdo, como também quanto a descricdo da assisténcia e do uso de
recursos, sendo uma fonte de dados extremamente relevante para a
programacao, geréncia e avaliagdo dos servicos hospitalares, além de ser de
grande utilidade para a area de investigacdo em servicos de salde, para
estudos epidemiolégicos e atividades de vigilancia em saulde. Permite a
realizacdo de monitoramento e pesquisas cientificas a respeito das cirurgias

oncoldgicas, sendo limitado em relacdo a busca de dados de interna¢des para

esta clientela.

Embora os esforcos do Ministério da Saude (MS) sejam reconhecidos no
desenvolvimento e implantacdo de sistemas de informacdo em saude de

abrangéncia nacional, ainda ha desafios a serem vencidos. Uma das limitacbes
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dos sistemas de informagéao desenvolvidos e mantidos pelo MS tem sido a néo
integracdo das diversas bases de dados. Atualmente, parte dessas
informacdes esta disponivel de forma fragmentada em alguns sistemas ou
registros de dados, que tem propdsitos diferentes, outro problema é a
impossibilidade de vinculacdo dos dados uma vez que nao foi estabelecido um
procedimento que possibilite um cadastro Gnico para a identificacdo dos
individuos nas unidades prestadoras de servico oncoldgico, impossibilitando a

recuperacao do histérico assistencial do caso de cancer 4,
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6 METODOLOGIA

6.1 Desenho

Trata-se de um estudo de avaliacdo de registros de saude que utiliza a

base de dados do RHC disponivel no site www.inca.gov.br e a base de dados

do RHC do estado de S&o Paulo que é divulgada por meio da FOSP. Ambas
sdo de acesso publico, ndo identificadas e, para o estudo, foram utilizados
registros dos casos novos de cancer diagnosticados e atendidos pelos CACON

nos anos de 2000 a 2015 de todas as Unidades da Federacéao.

6.2 Populacéao

A populagao de estudo compreende os registros de casos de céncer de
criancas e adolescentes disponiveis nas bases de dados do RHC para todos 0s
estados do pais, exceto Sdo Paulo, cujos registros foram obtidos da FOSP.
Serdo incluidos todos os registros de casos novos de cancer com idade entre 0
a 18 anos incompletos, diagnosticados de 2000 a 2015. Este tipo de registro no
RHC denomina-se registro de caso analitico. Todos os registros de recidivas
foram excluidos. N&o foram utilizados os dados das fichas de seguimento do

paciente.

6.3 Desenvolvimento

Os dados referentes ao RHC foram coletados da base de dados
disponivel no IntegradorRHC, que é um sistema web desenvolvido e
gerenciado pelo INCA. Os dados do RHC/FOSP foram coletados da base de

dados disponivel em http://www.fosp.saude.sp.gov.br. Ambas bases de dados

estédo disponivel via Tabnet por Unidade da Federacéo e ano de registro. Apos
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esta coleta, os dados foram agrupados nas regides do pais referentes a cada

ano.

6.4 Variaveis

As variaveis do estudo foram identificadas a partir dos dados de
preenchimento obrigatério da “Ficha de Registro de Tumor”. Foram
selecionadas as variaveis de identificacdo do paciente (sexo, idade, local de
nascimento, raca/cor e escolaridade), caracterizacao do diagndstico (data da 12
consulta, data do diagnéstico e diagndstico e tratamento anteriores),
caracterizagdo do tumor (localizacdo do tumor e tipo histologico),
caracterizacdo do primeiro tratamento (data de inicio do tratamento, razédo para
nao tratar, primeiro tratamento recebido no hospital e estado da doenca) e

desfecho (6bito por cancer).
6.5 Desfechos

Nesta pesquisa, foram utilizados os indicadores propostos pelo
INCA “® e realizadas as devidas adaptacdes para o contexto do cancer
infantojuvenil. A variavel “tipo do tumor” foi agrupada segundo proposicéo
da Classificagdo Internacional do Cancer na Infancia (CICI) “9. Estes

grupos compreendem:

1. Leucemias, doencas mieloproliferativas e doencas mielodisplasicas;

2. Linfomas e neoplasias reticuloendoteliais;

3. SNC e miscelania de neoplasias intracranianas e intraespinhais;

4. Neuroblastoma e outros tumores de células nervosas periféricas

(Tumores do sistema nervoso simpatico);
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5. Retinoblastoma,;

6. Tumores renais;

7. Tumores hepéticos;

8. Tumores 6sseos malignos;

9. Tecidos moles e outros sarcomas extra-0sseos (Sarcomas de partes
moles);

10. Tumores de células germinativas, tumores trofoblasticos, e
neoplasias gonadais;

11. Outros neoplasmas malignos e outros melanomas malignos
(Carcinomas e outras neoplasias malignas epiteliais);

12. Outras neoplasias malignas e nao especificadas.

Foram também utilizados somente aqueles indicadores que né&o
necessitem do ndmero total de pacientes matriculados, variavel ndo disponivel
no RHC. Os indicadores que mencionam ano da matricula foram calculados

considerando o ano de registro no RHC.

Os indicadores que consideram os grupos da CICI, apresentados nas
tabelas, foram denominados de forma abreviada conforme o quadro 1. Os
demais grupos foram apresentados nas tabelas conforme sdo denominados na

CICI.
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Quadro 1. Descricao dos Grupos diagndsticos da CICI segundo termo original e

o utilizado nas tabelas deste estudo

Designacdo Original dos grupos de
diagnostico na CICI

Designacéo utilizada nas

tabelas
Leucemias, doencas mieloproliferativas e doencas
mielodisplasicas Leucemias
Linfomas e neoplasias reticuloendoteliais Linfomas

Tumores do Sistema Nervoso Central e miscelania

de neoplasias intracranianas e intraespinhais

Sistema Nervoso Central

Neuroblastoma e outros tumores de células

nervosas periféricas

Neuroblastoma

Tecidos moles e outros sarcomas extra-0sseos

Sarcomas de partes moles

Tumores de células germinativas, tumores

trofoblasticos e neoplasias gonadais

Tumores de células

germinativas

Outros neoplasmas malignos epiteliais e outros

melanomas malignos

Outros neoplasmas malignos

epiteliais

Outras neoplasias malignas e ndo especificadas

Neoplasias nao especificadas




38

6.5.1 Série historica do niumero de casos novos registrados no banco,

por regido e por ano.

A série histdrica dos casos novos de cancer de criancas e adolescentes
nos anos de 2000 a 2015 em todas as regides do Pais serd construida para

uma analise do total de casos registrados.

6.5.2 Indicadores para avaliar a qualidade da assisténcia prestada

Os indicadores serdo calculados considerando os quatro anos de maior
volume de preenchimento, possibilitando uma analise num periodo de maior

estabilidade.

Os indicadores a serem calculados sao:

- Percentual de casos sem informacao por variavel definida. (n°® de casos sem
informacé&o na variavel definida / n° de casos cadastrados no RHC).
Variaveis definidas:
-Data de Nascimento;
-ldade na data da primeira consulta;
-Unidade da Federacédo da residéncia;
-Data da 1° consulta no hospital;
-Data do primeiro diagndstico do tumor;
-Diagndstico e Tratamento anteriores;

- Principal razéo para a néo realizacéo do tratamento

antineoplasico no hospital;
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-Primeiro tratamento recebido no hospital;

-Estado da doenca ao final do primeiro tratamento no hospital;

- Percentual de casos estratificados por 1° tratamento (variavel 34). (n° de
casos por estrato da variavel 1° tratamento no hospital / n° de casos

cadastrados no RHC / tipo de tumor / ano matricula).

- Percentual de casos estratificados pelo estado da doenca (variavel 35) apos o
1° tratamento entre os pacientes que chegaram sem tratamento segundo
estagio. (n° de casos por estrato da variavel estado da doenca / n° de casos

cadastrados segundo estagio/ tipo de tumor / ano matricula).

- Percentual de casos estratificados pela razdo de néo realizacdo de tratamento
segundo tipo de tumor (varidvel 33). (razGes que levaram pacientes a néo

realizarem tratamento no hospital).

- Percentual de 6bitos no 1° ano apés o diagnostico (variavel 37) (n° de casos

com 6bitos no 1° ano / n° de casos novos cadastrados no periodo).

6.5.3 Indicadores para subsidiar planejadores e administradores no

planejamento institucional
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- Média e Mediana do intervalo de tempo entre primeira consulta no hospital

(variavel 21) e o diagndstico no hospital (variavel 22).

- Média e Mediana do intervalo de tempo entre diagndstico no hospital (variavel

22) e o inicio do tratamento no hospital (variavel 32).

6.5.4 Indicador para avaliar a cobertura do RHC

-Percentual de casos cadastrados segundo estimativa de céncer infantojuvenil

realizadas pelo INCA, em cada ano da série historica.

6.6 Analise

A analise do estudo considerou os seguintes dimensdes: abrangéncia,

completitude e consisténcia, que estéo definidas a seguir.

Abrangéncia

Neste estudo a andlise de abrangéncia foi realizada comparando o
namero de casos novos identificados na base de dados com o parametro
adotado pelo INCA de 3% dos canceres deve ser a estimativa de incidéncia do

cancer infantil.

Consisténcia

A consisténcia foi avaliada a partir da homogeneidade ao longo do

periodo estudado.
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Completitude

A andlise de completitude foi realizada utilizando o critério proposto por
Romero e Cunha % que considera os seguintes graus de avaliacdo: excelente
(registros com falhas menores que 5%), bom (5 a 10%), regular (10 a 20%),

ruim (20 a 50%) e muito ruim (50% ou mais).

A analise de completitude foi utilizada para definir o periodo final de
analise que correspondeu ao de maior volume de dados. As analises de

abrangéncia e consisténcia foram estratificadas pelas regiées do Pais.

Na andlise dos indicadores, as variaveis “primeiro tratamento recebido
no hospital”’, “estado da doenca ao final do 1° tratamento” e “razdo para nao

tratar” tiveram alguns de seus campos agrupados conforme mostra o Quadro 2.



Quadro 2. Definicao de variaveis utilizadas no estudo
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Iltens

Grupo

Primeiro tratamento

recebido no hospital

Descricéo original

Descricdo adotada

Quimioterapia
Hormonioterapia

Imunoterapia

Quimioterapia

Transplante medula éssea

Outras

Estado da doenca ao final do primeiro tratamento

Remissao completa

Remisséo parcial

Remissao

Raz&o para nao tratar

Recusa do tratamento
Abandono do tratamento

Complicacdes do tratamento

Outras razbes

Os dados foram armazenados em Excel e analisados no SPSS. Foram

utilizadas estatisticas univariadas visando tracar o perfil de registro dos casos a

partir das frequéncias e as tendéncias de medidas centrais das variaveis.

Foi realizado o teste para k amostras independentes, o Teste Kruskal-

Wallis, com a finalidade de verificar se ha diferenca entre as medianas do

intervalo de tempo entre a 12 consulta e o diagnostico e o intervalo de tempo

entre o diagnostico e o inicio do tratamento entre as regides do pais.
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7 QUESTOES ETICAS

O projeto serd encaminhado ao CEP do IFF para avaliacdo das

questdes éticas conforme estabelecido na resolugéo 466/2012.

N&o se identificam riscos e beneficios diretamente relacionados aos
pacientes cujos casos estdo registrados nos RHC. O sigilo e a
confidencialidade estdo garantidas pela construgdo do banco que néo
disponibiliza dados de identificagdo do paciente como nome, filiagdo ou
endereco. Os beneficios identificados se referem a melhoria do monitoramento

e da decisao sobre esta linha de cuidado.
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8 RESULTADOS

Série Historica dos Registros

A série historica dos registros de cancer Infantojuvenil para os anos de
2000 a 2015 utilizou os registros do INCA e da FOSP (Figura 1), apresenta-se
o percentual de casos novos de céancer de criancas e adolescentes cuja
primeira consulta foi registrada no RHC nos anos do periodo, visando
minimizar discrepancias regionais de registro. Observa-se um aumento de
casos cadastrados ao longo dos anos em todas as regibes até 2011 e

decréscimo nos anos seguintes.
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Figura 1. Grafico do percentual de casos novos de cancer de criangas e adolescentes cuja 1° consulta foi registrada no RHC entre 2000 a

2015 segundo regides.
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O INCA utiliza como parametro para a estimativa de nimero de casos de
cancer infantojuvenil o célculo de que este cancer corresponde a 3% de todos
os tipos de céancer, desta forma este instituto estima com base nos RCBP que
ocorram 9.000 casos novos de cancer infantojuvenil em todos os anos.
Considerando esta estimativa, 0s casos registrados em 2011 cobrem cerca de

68,3% (N=4.613) dos casos esperados.

Descricdo do banco de dados

Analisando a série histérica, os anos de maior preenchimento foram
2008 a 2011, os quais foram utilizados para as outras analises. Neste periodo
foram incluidos 15.520 registros de casos novos de cancer de criangas e
adolescentes, cabe ressaltar que os registros foram obtidos nas paginas do

INCA e da FOSP e que foram consolidados em um sé banco.

A analise de completitude (Tabela 1) incluiu variaveis selecionadas
sendo que a data de nascimento, idade, UF da residéncia, data da 12
consulta, data do 1° diagndstico, 1° tratamento no hospital apresentaram

excelente grau de completitude (falha menor que 5%) no periodo observado.

As variaveis origem do encaminhamento e razdo para nao tratar
apresentaram variacdo de completitude no periodo, a primeira tendo um perfil
de piora de preenchimento enquanto que a segunda melhora somente em

2011.

A pior completitude foi observada para as variaveis diagnostico e
tratamento anteriores e estado da doenca no final do primeiro tratamento,

sendo considerada ruim (falha de 20 a 50%).
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Tabela 1. Percentual de casos sem informacéo por variavel definida

Variaveis definidas / Ano 2008 2009 2010 2011
Data de nascimento 0 0 0 0
Idade 0 0 0 0
UF da residéncia 0 0 0 0
Data da 1° consulta 0 0 0 0
Data do 1° diagnostico 0,02 0,02 0,02 0,01
1° tratamento no hospital 0,9 0,6 06 0,6
Origem do encaminhamento 7,8 9,0 13,9 15,1
Razéo para néo tratar 14,0 33,6 39,1 7,9
Diagndéstico e tratamento anteriores 25,9 23,0 29,5 21,6

Estado da doenca no final do 1° tratamento 28,7 23,8 26,0 249

Indicadores

O primeiro tratamento, variavel com bom preenchimento, foi comparada
com o diagndstico. Os principais tratamentos registrados foram gquimioterapia
(51,7%), cirurgia (31,2%) e radioterapia (10,4%) (Tabela 2). A variacdo destes
tratamentos decorrem do tipo de tumor. A quimioterapia tem maior utilizacéo
em Leucemias (86,3%) e Linfomas (63,5); as cirurgias, para todos os tipos de
tumor, exceto as Leucemias e Linfomas; e a radioterapia para Linfomas

(18,3%), tumores do SNC (19%) e Sarcomas de partes moles (16,3%).



Tabela 2. Percentual de casos estratificados por 1° tratamento e por tipo de tumor nos anos de 2008 a 2011.

Tipo de Tumor/ 1° tratamento Nenhum Radioterapia  Quimioterapia Cirurgia Outras info?:ggéo
Leucemias 1,5 4,5 86,3 2,1 51 0,6
Linfomas 1,8 18,3 63,5 12,9 3,2 0,3
Sistema Nervoso Central 2,7 19,0 25,4 49,6 2,9 0,5
Neuroblastoma 1,3 5,0 45,8 40,0 7,1 0,8
Retinoblastoma 1.4 6,3 30,6 52,5 8,9 0,2
Tumores renais 1,0 6,9 28,4 61,8 1,7 0,2
Tumores hepaticos 15 0,7 43,1 50,4 4,4 0,0
Tumores 6sseos 1,2 51 35,1 56,4 1,8 0,3
Sarcomas de partes moles 3,2 16,3 37,6 40,9 1,7 0,3
Tumores de células

germinativas 2,3 5,8 28,8 60,3 2,8 0,0
Outros neoplasmas malignos

epiteliais 4,0 11,2 17,8 60,5 59 0,6
Neoplasias ndo especificadas 8,7 10,5 33,7 39,5 6,2 1,4
Total 2,1 10,4 51,7 31,2 4,0 0,4
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A remissao, variavel que engloba a remissdo completa e a parcial foi
registrada para 31% das criancas e adolescentes e o Obito ocorreu em 13,3%
dos casos. Os grupos de diagndstico que apresentaram as melhores taxas de
remissao foram: Tumores de células germinativas (41,3%), Tumores Renais
(40,8%) e os Outros neoplasmas malignos (37,7%). Os grupos com maior
percentual de 6bitos foram: Sarcomas de partes moles (19,1%), SNC (17,9%) e
0os Tumores 6sseos (16,3%). Cabe ressaltar que esta variavel apresentou uma

completitude ruim.



Tabela 3. Percentual de casos estratificados pelo “estado da doenga” apds 1° tratamento segundo o tipo de tumor nos
anos de 2008 a 2011.

Tipo de Tumor/ Estado da o Doenca Doenca em Suporte Ay Sem

. Remissao ! ~ n Obito ~

doenca apos 1° tratamento estavel progressao terapéutico informacao

Leucemias 31,9 22,4 51 0,8 16,2 23,7
Linfomas 34,5 24,3 57 0,6 9,4 25,5
Sistema Nervoso Central 26,3 20,5 9,7 0,8 17,9 24,9
Neuroblastoma 31,9 16,3 14,1 0,3 16,0 19,8
Retinoblastoma 32,5 16,6 14,3 0,3 16,2 20,1
Tumores renais 40,8 20,8 8,0 0,0 10,0 20,4
Tumores hepaticos 19,4 16,4 17,9 3,0 14,9 28,4
Tumores 0sseos 20,6 15,0 19,0 11 16,3 27,9
Sarcomas de partes moles 28,3 18,6 14,5 0,8 19,1 18,8
Tumores de células germinativas 41,3 18,7 8,2 1,0 10,4 20,4
Outros neoplasmas malignos
epiteliais 37,7 19,8 6,6 0,6 6,3 25,2
Neoplasias ndo especificadas 14,4 16,5 13,4 0,5 15,5 30,9

Total 31,1 20,4 8,3 0,7 13,3 23,7
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Tabela 4. Percentual de casos estratificados pela “razdo de nao tratar” e por tipo de
tumor nos anos de 2008 a 2011

Tipo de tumor/Razéo nao Trr:;altir;;dn;o Doenca Obito Out~ras _ Sem )
tratar fora avancada razBes informagao

Leucemias 1,2 1,8 10,0 42 82,7
Linfomas 1,1 1,3 7.8 6,3 83,6
Sistema Nervoso Central 2,6 2,6 9,6 8,9 76,4
Neuroblastoma 1,1 4.2 9,5 6,3 78,9
Retinoblastoma 7,8 0,0 1,6 1,6 89,1
Tumores renais 1,3 1,9 3,2 6,3 87,3
Tumores hepaticos 4.0 4.0 4.0 0,0 88,0
Tumores 0sseos 0,9 2,2 6,6 6,1 84,3
Sarcomas de partes moles 0,0 3,7 11,2 10,2 74,9
Tumores de células

germinativas 5,5 0,7 4.8 6,2 82,9
Outros neoplasmas malignos

epiteliais 2,1 1,2 4,5 8,2 83,9
Neoplasias ndo especificadas 1,9 0,9 10,4 3,8 83,0

Total 1,7 1,8 8,0 6,1 82,3
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A andlise apresentada na tabela 4 considerou somente os casos validos
(N=3.097) para esta variavel sendo retirado 12.370 casos registrados como
“Nao se aplica” e 53 casos registrados cujo tipo de tumor ndo esta descrito na
CICI. Cabe ressaltar o importante percentual de casos sem informacao para
esta varidvel. Dentre os registros validos, a principal causa de nédo tratar

registrada foi o 6bito com 8% para todos os tipos de tumor.

Tabela 5. Andlise da consisténcia do preenchimento das variaveis: razdo para nao
tratar e 1° tratamento recebido no hospital nos anos de 2008 a 2011

Raz&o para néo tratar

Trat. Doenca
10 Obito | realizado | avancada/ Abandono/ | Outras Total
fora COmpliCa(;Ges recusa razoes
Tratamento
recebido no

hospital N| % IN| % N % N % N| % | N | %

Nenhum | 67 |26,7|32| 60,4 |21 | 350 | 7 | 226 | 86 |54,8|213|38,6

Qualquer 184(73,3|21| 39,6 | 39 65,0 24 | 774 | 71 |45,2|339|61,4

Total 251|100 |53|100,0| 60 100 31| 100 |157] 100 |552]| 100

As variaveis “razdo para nao tratar” e “1° tratamento recebido no
hospital” apesar de seu preenchimento ruim, foram analisadas em conjunto
visando descrever sua consisténcia (Tabela 5). Observa-se que 73,3% das
criancas e adolescentes que tiveram como registro o obito na variavel “razao
para nao tratar” receberam algum tipo de tratamento e somente 26,7% ambas

variaveis parecem concordar que o paciente nao foi tratado.

Foram retiradas da analise do tempo entre 12 consulta e diagnéstico, 14

criangas que chegaram ao hospital com o diagnostico e sem tratamento. A
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analise do tempo de 53 criancas e adolescentes que chegaram ao hospital sem

diagnostico e sem tratamento (Tabela 6) evidenciou que 56,6% tiveram o

tempo de 1 a 4 dias entre a 12 consulta e o diagndstico e 18,9% tiveram esse

tempo maior que 20 dias para todos os diagndsticos.

Tabela 6. Distribuicdo do tempo (em dias) entre a 12 consulta e o diagnéstico segundo
o tipo de tumor entre as criancas e adolescentes que morreram sem diagndstico e sem

tratamento — 2008 a 2011

Tipo de Tumor / Dias la4ddias | 5a9dias |10 a 20dias | > 20 dias
N % N % N % N %

Leucemias 19 79,2 | 4 16,7 1 4,2 0 0,0
Linfomas 2 250 |1 125 |2 25,0 3 375
Sistema Nervoso Central 3 50,0 |1 16,7 |1 16,7 1 16,7
Neuroblastoma 1 10000 0,0 0 0,0 0 0,0
Tumores 6sseos malignos 0 0,0 0 0,0 0 0,0 1 100,0
Sarcomas de partes moles 2 500 |0 0,0 0 0,0 2 50,0
Tumores de células germinativas 0 0,0 0 0,0 0 0,0 1 100,0
Outros neoplasmas malignos
epiteliais 1 20,0 |3 60,0 |O 0,0 1 20,0
Outras neoplasias ndo
especificadas 2 66,7 |0 0,0 0 0,0 1 333
Total 30 56,6 |9 170 |4 7,5 10 18,9
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Foi realizada esta analise de tempo entre a primeira consulta e o
diagnostico no hospital para todos os casos registrados obtendo-se uma
mediana de 6 dias e grande variabilidade. Quando se separa este dado por
regides do pais, observou-se que as regides Norte, Nordeste e Centro-Oeste
apresentaram mediana acima da nacional. Em relacdo ao tempo entre o
diagndstico e o inicio do tratamento, a mediana para o Brasil foi de 2 dias e as

regides Norte e Nordeste se mantém acima da mediana nacional (Tabela 8).

Tabela 7. Intervalo de tempo em dias entre a primeira consulta e o diagndéstico no
hospital

Desv.
Média Mediana Padrao Minimo Maximo
Brasil 20 6 49,6 1 1067
Regides
Norte 22 7 39,7 1 267
Nordeste 27 8 60,2 1 1067
Centro-Oeste 18 7 31,9 1 235
Sudeste 18 5 44,4 1 1067
Sul 17 6 42 5 1 695

Tabela 8. Intervalo de tempo em dias entre o diagnéstico e o inicio do tratamento no
hospital

Média Mediana Desv.Padrdao Minimo Maximo
Brasil 15 2 49 1 1455
Regibes
Norte 14,7 3 28,4 1 197
Nordeste 26,1 5 82,6 1 1455
Centro-Oeste 7,8 2 17,3 1 135
Sudeste 14,2 2 45,3 1 1351
Sul 11,4 2 36,9 1 536
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Foi realizado o Teste Kruskal-Wallis para verificar se as medianas entre
o tempo entre a 12 consulta e o diagnéstico no hospital e o tempo entre o
diagnéstico e o inicio do tratamento eram diferentes entre as regides. Verificou-
se que ha diferenca entre as mesmas (p<0,005). Com relacdo ao tempo entre o
diagnostico e a 12 consulta, a regido Sudeste apresentou menor tempo seguida
da regiao Sul, a regidao Nordeste apresentou o maior tempo. Em se tratando do
tempo entre o diagndstico e o inicio do tratamento a regido Centro-Oeste
apresentou o menor tempo seguida da regido Sul. As regides Norte e Nordeste

apresentaram os maiores tempos medianos.

Considerando a variabilidade identificada entre os tempos analisados
por regides, estes dados foram plotados em gréaficos tipo Boxplot que

confirmaram esta variabilidade e o perfil descrito.
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Figura 3. Distribuicdo do tempo em dias entre a 12 consulta e o diagndstico no

hospital, 2008 a 2011.
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Tabela 9. Intervalo Interquartil do tempo entre a 12 consulta e o diagndstico

Regido 1° quatrtil 3° quartil *1Q
Norte 1 22 21
Nordeste 2 24 22
Centro-Oeste 3 17 14
Sudeste 2 17 15
Sul 2 14 12

*|Q= Intervalo Interquartil



Figura 4. Distribuicdo do tempo em dias entre o diagnéstico e o inicio do
tratamento, 2008 a 2011.
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Tabela 10. Intervalo Interquartil do tempo entre o diagndstico e o inicio do
tratamento

Regido 1° quartil  3° quatrtil *1Q
Norte 1 22 21
Nordeste 1 18 17
Centro-Oeste 1 6 5
Sudeste 1 20 19
Sul 1 7 6

*|Q= Intervalo Interquartil
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Perfil s6cio demografico

A descricéo da populacdo segundo idade e sexo encontra-se na Tabela 11.

O sexo masculino corresponde a 55% dos registros.

Tabela 11. Distribuicdo de criancas e adolescentes segundo a idade e o sexo nos
anos de 2008 a 2011

Idade/Sexo Masculino Feminino Total

N % N % N %
<lano 568 52 522 48 1.090 7
1 a4 anos 2.129 55 1.776 45 3.905 25
5a9anos 1.841 58 1.321 42 3.162 20
10 a 14 anos 1.950 53 1.746 47 3.697 24
> 15 anos 1.987 54 1.679 46 3.666 24
Total 8.475 55 7.044 45 15.520 100

A variavel “ragca/cor’ ndo consta no banco de dados da FOSP, a Tabela
12 apresenta os dados do RHC disponiveis no INCA que totaliza 10.812
registros. Observa-se que grande parte das criancas e adolescentes sao

brancas (43,4%) e pardas (40,2%).

Tabela 12. Distribuicéo de criancas e adolescentes segundo a raga/cor nos
anos de 2008 a 2011

Raca/Cor N %
Branca 4.689 43,4
Preta 367 34
Amarela 175 1,6
Parda 4.348 40,2
Indigena 39 0,4
Sem informacéo 1.194 11,0
Total 10.812 100,0

O grau de instrucdo apresenta informagbes que n&o parecem
consistentes com a idade das criangas, ou seja, que para 0s menores de um
ano ha informacdo de escolaridade até o nivel superior (7,5%), 0 que parece

indicar que o preenchimento desta varidvel utiliza a escolaridade de um
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responsavel. Observa-se que 17,3% das criancas com 5 a 9 anos nédo

possuem nenhum grau de instrucao.

Tabela 13. Distribuicdo de criancas e adolescentes com cancer de acordo com a idade
e o grau de instruc&o nos anos de 2008 a 2011.

Grau de 10a 14

instrucdo/ldade <lano | la4anos | 5a9anos anos > 15 anos

N % N % N % N % N %

Nenhum 671 15,8|2.743 644| 736 173| 69 16 |40 0,9

Ens.Fund.
Incompleto
Ens.Fund. Completo | 25 1,7 | 17 1,1 | 84 56 | 479 31,8(903 59,9

85 1,7 | 238 4,8 |1.563 31,4|2.198 44,1 897 18,0

Ensino Médio 21 2,1 6 0,6 8 0,8 | 100 10,0 (863 86,5
Nivel Sup.Incompleto| 2 10,0| O 0,0 0 0,0 2 10,0 | 16 80,0
Nivel Sup. Completo | 11 17,5| 4 6,3 1 1,6 5 79 | 42 66,7

Sem informacéo 275 75| 897 243| 770 20,9| 844 22,9904 24,5

O diagnostico de Leucemia apresenta o maior percentual de casos
(29,6%), seguido dos Linfomas (16,3%) e Tumores do Sistema Nervoso Central
(11,1%), os demais apresentam percentuais abaixo de 10% dos casos (Tabela

14).
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Tabela 14. Distribuicdo dos casos de cancer de criancas e adolescentes

segundo o diagndstico nos anos de 2008 a 2011

Grupo de diagnostico N %
Leucemias 4.538 29,6
Linfomas 2.490 16,3
Sistema Nervoso Central 1.704 11,1
Neuroblastoma 579 3,8
Retinoblastoma 467 3,1
Tumores renais 789 5,2
Tumores hepaticos 136 0,9
Tumores 6sseos malignos 1.244 8,1
Sarcomas de partes moles 953 6,2
Tumores de células germinativas 750 4,9
Outros neoplasmas malignos epiteliais 1.402 9,2
Neoplasias ndo especificadas 259 1,7
Total 15.311 100,0
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9 DISCUSSAO

O conhecimento da epidemiologia do cancer e sua vigilancia tem sido
realizadas por meio da implantacdo, acompanhamento e aprimoramento dos
registros de cancer, pratica ja consolidada em paises desenvolvidos (M) (16) A7) A
implantacdo de um RHC em um pais em desenvolvimento, como o Brasil, se
torna um desafio pelas dificuldades a serem superadas para uma possivel

completude e qualidade dos dados 0.

Com relacdo a abrangéncia, o estudo mostrou que todas as regides do
pais apresentaram ao longo do periodo estudado (2000 a 2015) um aumento
de casos registrados até o ano de 2011, e a partir deste ano houve decréscimo.
Em reunido com a geréncia do RHC no INCA em meados de 2014 foi
apresentada a metodologia de registro, monitoramento e gerenciamento do
banco. Conforme descrito a logistica de operacédo do banco contribui para que
haja atraso e que este seja de pelo menos 2 anos. Esta explicacdo da
operacdo do banco, pode ajudar a compreender a queda observada na série
casos, principalmente nos ultimos anos, cabe ressaltar que a coleta dos dados
foi realizada em 2016 e como os dados sdo dinamicos esta série ja pode estar

atualizada no momento de finalizacdo desta dissertacao.

Para o periodo selecionado para o célculo das variaveis do estudo (2008 a
2011), a quantidade de casos registrados correspondem a cerca de 68,3% dos
casos esperados. Os registros da Europa @ tém sido descritos como
alcancando uma cobertura entre 52 a 98%. Os esfor¢os por ampliar a cobertura
do RHC devem ser continuados buscando alcancar patamares maiores de

abrangéncia.
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A informagé&o sobre a escolaridade precisa ser melhor definida uma vez
qgue foram identificadas inconsisténcias para a maioria dos registros, fazendo
supor que pode haver o registro da informacdo do grau de instrugdo do
responsavel pela crianca, por exemplo o nivel superior aparece para todas as

faixas etérias.

O presente estudo buscou analisar a qualidade das informacdes sobre o
cancer infantojuvenil registradas no RHC/Brasil por meio da verificacdo da
completitude, abrangéncia e estabilidade temporal. Observou-se para 0s anos
de 2008 a 2011, excelente completitude para as variaveis data de
nascimento, idade, UF da residéncia, data da 12 consulta, data do 1°
diagnostico, 1° tratamento no hospital. Estes mesmos resultados foram
observados no estudo de Pinto et al. “9 para idade, data do diagnéstico e 1°
tratamento recebido no hospital. Ambos estudos classificaram como ruim a
completitude da variavel estado da doenca no final do primeiro tratamento.
A diferenca de resultados entre os estudos ocorreu para a variavel diagnéstico
e tratamento anteriores (falha de 20 a 50%), obtendo pior classificacdo no
presente estudo. Em um outro estudo, D’Alessandro et al. “? analisando a
base de dados do RHC do Estado de Minas Gerais, encontrou 19% (n=9.882)
de casos sem informacéo referente a varidvel estado da doenca ao final do
1° tratamento. Este autor ressalta que as informacdes sobre esta varidvel sdo
fundamentais na avaliagdo da eficacia e da efetividade do primeiro tratamento

antineoplasico.

Os indicadores propostos pelo INCA @9 para que os centros de cuidado de

cancer tenham um sistema de monitoramento para avaliar a qualidade da
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assisténcia prestada, subsidiar planejadores e administradores no
planejamento institucional e avaliar a cobertura do RHC, foram utilizados neste
estudo para analise da base de dados do RHC relativos aos casos de cancer
infantojuvenil. Cabe ressaltar que para o célculo destes indicadores ndo houve
necessidade de adaptacéo aos indicadores para esta populacao especifica. No
entanto, ndo foi possivel calcular o indicador que dependia de dados do
prontuario como ébito, que se caracteriza como uma limitacdo do trabalho, mas
que nao retira a importancia do célculo somente através dos banco do RHC,

que é de acesso publico.

Um dos indicadores propostos para o0 monitoramento dos hospitais € a taxa
de Obito que nédo é possivel de ser calculada diretamente com os dados do
RHC porque este campo nado esta disponivel nos bancos de dados de acesso
publico. Foi verificado que na ficha de registro de tumor do INCA existem 0s
campos para as informacdes sobre a “data do 6bito” e “Obito por cancer”, sendo
gue em relacdo a “data do 6bito” encontra-se no banco de dados, mas sem
preenchimento e a variavel “ébito por cancer’” ndo encontra-se disponivel no
banco de dados. Em relacéo a estas informac¢des no banco de dados da FOSP,
a “data do obito” foi identificada na ficha de registro, mas nao consta no banco

de dados.

Os resultados observados para faixa etaria de ocorréncia do tumor, tipo de
tumor entre outros observados no banco de dados nédo diferiram de outros
estudos, indicando a importancia deste banco para estudos, monitoramento do
cancer infanto-juvenil no pais e ressalta-se ainda a necessidade de sua

melhoria, dada sua potencialidade.
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Abordamos alguns exemplos em que os dados do RHC estdo
compativeis com aqueles obtido em pesquisas realizadas com outras fontes. A
distribuicdo de sexo indicou maior frequéncia no sexo masculino (55%). Diniz et
al. %2 observou 57,8% de casos no sexo masculino analisando todos os
pacientes atendidos em uma unidade de onco-hematologia pediatrica de

Salvador.

Em diversos estudos ® ©. (12 as |Leucemias constituem a neoplasia
maligna mais comum da infancia, seguida dos Linfomas e tumores do SNC. Os
dados observados comportam-se de forma anéloga. No estudo de Silva et al.
1) os Linfomas representaram o terceiro lugar entre as neoplasias e os
tumores do SNC, o segundo lugar. Nos paises desenvolvidos, sabe-se que 0s
Linfomas abrangem cerca de 7% a 18% das neoplasias pediatricas, ocupando
o terceiro lugar, enquanto que nos paises em desenvolvimento, representam o

segundo lugar ©).

Em relacdo ao tipo de tratamento, observou-se neste estudo que a
quimioterapia foi utilizada em maior frequéncia, seguida de cirurgia e
radioterapia, com 0s seguintes valores: quimioterapia 51,7%, cirurgia, 31,2% e
radioterapia 10,4%. Um estudo realizado no interior de S&o Paulo ®3 cujo
objetivo foi analisar a evolugcdo de pacientes do sexo feminino entre 0 e 17
anos portadoras de cancer assistidas em Jundiai e analisou de 71 prontuarios
no periodo de 1995 a 2006 evidenciou que a quimioterapia esteve presente na

maioria dos casos (90%), seguida de cirurgia (20%) e radioterapia (14%).
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A predominéncia desses trés tipos de tratamento também foi observado em
outro estudo ®2 que buscava descrever aspectos epidemioldgicos e possiveis
fatores de risco em pacientes atendidos em uma unidade de tratamento de
cancer infantil, no periodo de janeiro de 1995 a dezembro de 2003 em
Salvador, Bahia, neste estudo a quimioterapia foi utilizada no tratamento de
405 pacientes (67,8%), a cirurgia em 133 (22,3%) e a radioterapia em 59

(9,9%).

O estudo realizado por Bauer et al. ®®¥ com o objetivo de descrever as
caracteristicas das internacfes de 165 criancas com cancer internadas na
unidade pediatrica de um hospital escola publico em Londrina no periodo de
2005 a 2009 mostrou que a quimioterapia (34,2%) também foi o principal
tratamento, seguido das cirurgias (21,9%) e radioterapia (0,4%). Os estudos
identificados corroboram com a maior utilizagcdo da quimioterapia e as

diferencas encontradas podem ser decorrentes do case mix de cada estudo.

Em relacdo ao “estado da doenga ao final do 1° tratamento”, o estudo
mostrou um percentual de 31% de remissao para todos os tipos de tumor, que
no presente estudo engloba a remissao total e parcial e evidenciou que o 6bito
ocorreu em 13% dos casos registrados, ja no primeiro tratamento. A
caracteristica do dado do RHC utilizado neste estudo (todos os tipos de tumor
para uma faixa etaria), nao permitiu obter muitos dados para comparacdes para

a questao da remisséo apds o primeiro tratamento.
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No estudo realizado por Braga et al. ©® baseado em dados populacionais e
com objetivo de revisar os estudos epidemiolégicos sobre incidéncia,
mortalidade e sobrevida e comparar os resultados encontrados em Goiania
(Brasil) com outros paises sobre o cancer em criangas menores de 15 anos, foi
observado que 48% das criancas brasileiras sobreviveram 5 anos apos o
diagnostico e em paises desenvolvidos observou-se uma sobrevida entre 64%
e 70%. Os autores reforcam que apesar dos avancos nas tecnologias no
tratamento do cancer infantil nos paises em desenvolvimento, a probabilidade

de sobrevida ainda é muito baixa.

No presente estudo foi identificado que 8% (N=251) dos casos registrados
tinham como motivo da razdo de ndo realizacdo do tratamento, o 6bito, dentre
estes 26,7% (N=67) ndo receberam nenhum tratamento e 73% receberam
qualquer tratamento, o que mostra uma inconsisténcia no banco de dados.
Cabe ressaltar que esta variavel € a Unica que daria alguma referéncia do
percurso do paciente até chegar no hospital, no entanto seu preenchimento é

ruim.

No banco de dados ndo ha registro da variavel “6bito” e uma andlise dos
Obitos referentes a variavel “razdo para nao tratar” ndo seria possivel devido a

estas inconsisténcias.

O instrutivo M para este campo esclarece que para o paciente que nao
realizou tratamento, o campo desta variavel tem que estar preenchido com a

opcao diferente de “ndo se aplica”, o primeiro tratamento sera marcado como
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“‘nenhum”, pois pode né&o ter sido realizado ou ter sido interrompido pela
ocorréncia do 6bito. Para efeito do Registro de Céancer, tem importancia apenas
o tratamento efetivamente realizado com o fim especifico de atuar sobre o
tumor ou suas metastases e ndo considerando os tratamentos sintomaticos.
Entretanto, por varios motivos, esses tratamentos podem néo ser realizados e
0 paciente permanece sem o tratamento. Na opgao “Obito” sdo enquadrados os
casos de pacientes que faleceram antes de iniciar o tratamento proposto e
aqueles que morreram durante o curso do primeiro tratamento antineoplésico.
Essa situacao pode ser exemplificada quando um paciente no curso de uma

guimioterapia adquire uma infeccao que evolui para septicemia e morte.

Diversos fatores podem interferir na probabilidade de sobrevida no cancer
pediatrico. O atraso do diagnostico e do inicio do tratamento no hospital de
referéncia pode levar a varias consequéncias desfavoraveis para as criangas e
adolescentes com cancer como a necessidade de tratamento mais agressivo e
a menor chance de cura. No entanto, o diagndstico feito em fases iniciais
permite um tratamento menos agressivo com maiores possibilidades de cura e
menores sequelas da doenca ou do tratamento e uma estratégia de prevencéao
€ o diagnéstico precoce, que a partir dos sinais e sintomas clinicos, inclui
medidas para a identificacdo de lesbes em fases iniciais da doenca. E
considerado uma das principais formas de intervencdo, influenciando
positivamente no prognoéstico do cancer infantojuvenil seguido por um

tratamento efetivo, diminuindo assim a morbidade e a mortalidade ©.
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Os sintomas do cancer infantojuvenil tem sido descritos como
inespecificos, semelhantes a doengcas comuns na infancia, aspectos que a
literatura aponta como um importante motivo para o atraso no diagnéstico e a
demora na procura dos cuidados médicos. No contexto brasileiro, a demora
pode ser ampliada pela precariedade dos servicos de saude e da falta de
conhecimento da doenca por parte dos responsaveis. Cabe ressaltar que o
banco ndo tem como objetivo monitorar este tempo, centrando suas variaveis

no cuidado realizado nos centros de tratamento oncolégico.

O presente estudo mostrou que o tempo entre a 12 consulta e o diagndstico
no hospital para todos os casos registrados apresentou uma mediana de 6 dias
e em relacdo ao tempo entre o diagndstico e o inicio do tratamento, a mediana

nacional foi de 2 dias.

Alguns fatores podem interferir no tempo gasto desde o inicio dos primeiros
sinais e sintomas até o diagndstico do cancer em criancas e adolescentes
como, por exemplo, o tipo de tumor e o sistema de cuidado de saude.
Diferentes tipos de céancer na infancia tém diferentes tempos para o
diagnoéstico, como a Leucemia que tende a ser diagnosticada mais
precocemente (2,5 - 5 semanas), enquanto os tumores do Sistema Nervoso
Central e os tumores 0sseos sdo diagnosticados mais tardiamente (21 - 29
semanas) ©6 67) 65 A falta de organizacdo do sistema de cuidado de saude
pode influenciar no tempo para o diagndstico do cancer infantojuvenil e no

resultado do tratamento. Em paises em desenvolvimento, como o Brasil, o
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diagnostico é feito, na maioria dos casos, em estagios mais avancados da

doenca, tendo como consequéncia a piora do progndstico ©).

O estudo realizado por Silva et al. ®® com o objetivo de identificar o
conhecimento dos médicos e enfermeiros atuantes na ESF em relacdo aos
sinais e sintomas relacionados ao diagnostico do céncer infantojuvenil em
municipios da regido do Trairi e Potengi, RN, mostrou as dificuldades
vivenciadas pelos profissionais médicos e enfermeiros, sendo 60,8% (n=31)
encontraram alguma dificuldade para realizar a hipétese diagndstica do cancer
infantojuvenil e desses, 41,2% relacionaram essa dificuldade a falta de
estrutura das unidades béasicas de saude e 9,8%, a falta de treinamentos que

0S capacitassem.

O estudo realizado por Brito ®9 cujo objetivo era identificar os principais
fluxos no processo de atencdo ao cancer infantl, a partir da suspeita e
especialmente quanto ao acesso para diagnostico e atendimento do cancer no
municipio do Rio de Janeiro, mostrou que os problemas relacionados aos
exames diagnosticos como a dificuldade de acesso ao exame, laudo incorreto,
falta de disponibilidade do anestesista para se proceder aos exames de
imagem, demora nos resultados do exames imuno-histoquimicos, entre outros,
foram destacados nos relatos dos responsaveis dos pacientes como sendo
fatores relevantes para o atraso tanto no diagnéstico quanto no inicio do

tratamento.
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Estes estudos indicam aspectos da complexidade de reducdo do tempo de
diagnostico no SUS onde a ESF deve cumprir o papel de porta de entrada do
sistema. Cabe ressaltar que o RHC néo foi desenhado para obtencéo de dados
anteriores a entrada no hospital de referéncia, inclui a data do diagndstico no
hospital. Somente através de pesquisas estes dados podem ser estimados,
mas com o recorte do territério estudado.

O estudo realizado por Malta et al. ®® com a finalidade de descrever o
momento da comunicac¢ao do diagndstico do cancer infantil para o paciente e a
familia, e as principais dificuldades enfrentadas pelos oncologistas pediatricos
no tratamento da crianca com cancer em Belo Horizonte, por meio de
entrevistas com médicos, mostrou que sao Varios os problemas encontrados
para a realizagdo do diagndstico e tratamento do cancer infantil comecando na
admissao do hospital, como falhas na estrutura do SUS, o diagnéstico tardio,
dificuldades de se pedir exames pelo SUS, falta de medicagdo e

desorganizacao do servigo.

A importancia de um sistema de saude eficiente é fundamental para se ter
melhores resultados em se tratando da salde do paciente, uma vez que afeta
em quase todas as etapas da cadeia de cuidado, do diagnéstico e de

tratamento.
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10 CONCLUSAO

O presente estudo objetivou analisar a abrangéncia, estabilidade temporal
e completitude do RHC, bem como analisar a adequacdo das variaveis
disponiveis no RHC ao célculo dos indicadores propostos pelo INCA para o
monitoramento do desempenho dos centros de tratamento oncoldgicos no pais,
resultando na analise global da qualidade deste banco como fonte para o

monitoramento do cancer infantojuvenil.

O RHC para os anos de 2008 a 2011, os maiores da série historica
estudada alcanca uma cobertura de 73% dos casos estimados pelo INCA, valor

mediano em relacdo ao observado entre os paises europeus (19,

Os indicadores propostos pelo INCA para o monitoramento dos hospitais
gue atendem casos oncoldgicos foram possiveis de serem calculados com o0s

dados existentes no RHC, indicando a qualidade e importancia desde banco.

O RHC permitiu perceber uma importante variagdo entre as regides
brasileiras entre os tempos de assisténcia do paciente dentro do hospital de
referéncia, aspecto que pode refletir a disponibilidade de recursos
diferenciados entre as regifes, acarretando tempos distintos mesmo no

cuidado intra-hospitalar.

Em relagdo a estabilidade temporal verificou-se uma melhora no
preenchimento das informacgfes ao longo do periodo de analise, sendo que a

partir do ano de 2011 houve uma reducdo dessas informac¢cdes no banco de
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dados, importante ressaltar que o SUS deve ampliar os investimentos e

estimulo para o adequado preenchimento deste banco.

A completitude ndo se mostrou consistente, seis variaveis que descreviam
aspectos clinicos e de identificacdo do paciente apresentaram excelente grau
de completitude (falha menor que 5%) exceto para a variavel estado da
doencga no final do primeiro tratamento. As varidveis que dependiam da
histéria do paciente antes de ingressar no hospital como origem do
encaminhamento e razdo para nao tratar apresentaram pior completitude.
Este tipo de perfil de registro pode se associar a valorizacdo do dado no
processo de cuidado e de monitoramento dos casos, 0 que pode implicar na

abordagem do significado de cada variavel com as equipes dos RHC.

Ao lado de alcancar-se maior completitude do banco em todos os anos, o
adequado registro de ébito deve ser uma melhoria a ser implementada, uma
vez que a mortalidade, mesmo apés o primeiro tratamento pode ser relevante
para o monitoramento do cuidado ofertado pelo SUS. Este célculo ndo foi
realizado, uma vez que o banco nado dispunha desta variavel, caracterizando

uma limitacao do estudo.

A garantia da qualidade do RHC deve ser um objetivo permanente para
gque se possa ter um melhor monitoramento dos casos de cancer infantojuvenil
e isso sera possivel com a melhoria continua das informagfes dos prontuarios

dos pacientes, maior participacdo dos profissionais envolvidos em todo o
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processo que envolve atencdo hospitalar ao paciente doente, melhor

capacitacao dos profissionais e, andlise e critica dos dados.
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12 ANEXO 1 - Ficha de Registro de Tumor

NOME DA INSTITUICAO FICHA DE REGISTRO DE TUMOR

IDENTIFICACAO DO PACIENTE

01 - NUMERO DO PRONTUARIO HOSPITALAR 03-TIPO DE DOCUMENTO
[11- cartéo sus
[]2-cpe
[]3- tdentidade (RG)
[14-Titulo de eleitor

02 - NUMERO DO DOCUMENTO DE IDENTIFICACAQ CIVIL [l= P'S".’ASEP y
[___] 6- Certidao de nascimento

ERiEEREENENREENE 7o

[:I 9- Sem informagdo

04 - NOME COMPLETO DO PACIENTE

05 - NOME COMPLETO DA MAE

06 - SEXO 09 - LOCAL DE NASCIMENTO 11 - ESCOLARIDADE NA EPOCA 12 - OCUPACAO PRINCIPAL
[]1-Masculino [} 2- Feminino DA MATRICULA
I: 1- Nenhuma
07 - DATA DO NASCIMENTO 10- RACA/ COR DA PELE [ 2- Fundamental incompleto 13 - PROCEDENCIA (CODIGO DO 1BGE)
’ [ | I l | r I I I I % 1- Branca E 3- Fundamental completo
2- Preta 4- Nivel médio

08 - IDADE NA DATA DA PRIMEIRA CONSULTA o s F 1 Malcasrkienile

[l4-parda []6- Nivel superior completo

[]5- indigena [19- sem informagao

D 9- Sem informacao

ITENS DE LOCALIZACAO DO PACIENTE

14 - ENDERECO PERMANENTE

15 - BAIRRO DA RESIDENCIA
LSRR NAREER AR EE N IR A ES R ES

16 - CIDADE DA RESIDENCIA 18 - TELEFONE DE REFERENCIA 20 - CORREIO ELETRONICO PARA CONTATO

FEENEERRE

19 - CEP DA RESIDENCIA
17 - UNIDADE DA FEDERAGAO DA RESIDENCIA rl | l l JI | | ]

ITENS DE CARACTERIZACAQ DO DIAGNOSTICO

7

\ 21 - DATA DA 1° CONSULTA NO HOSPITAL 23 - DIAGNOSTICOE 24.- BASE MAIS IMPORTANTE PARA O DIAGNOSTICO DO TUMOR
Tl 1 Semdegsen . E
[[11- Sem diag./Sem trat. [ 2- Pesquisa dinica
22 - DATA DO PRIMEIRO DIAGNOSTICO DO TUMOR [_]2- Com diag./Sem trat. 3- Exame por imagem
I | l l | I [ ]3- Com diag./Com trat []4- Marcadores tumorais
[e O [[]5- Citologia
[]9- sem informagzo []6- Histologia da metastase

D 7- Histologia do tumor primério
9- Sem informagao

ITENS DE CARACTERIZACAO DO TUMOR

25 - LOCALIZAGAQ DO TUMOR PRIMARIO 28.a - ESTADIAMENTO CLINICO DO TUMOR (TNM) 29- imM
26 -TIPO HISTOLOGICO DO TUMOR PRIMARIO 28b- OUTRO ESTADIAMENTO (DIFERENTE DO 30 - LOCALIZAGAO DE METASTASE A
TNM E IDADE ATE 18 ANOS) DISTANCIA

LI/ [T EENjEEE
[L L] B



ITENS DE CARACTERIZACAC DC PRIMEIRG TRATAMENTC

31- CLINICA DO INICIO DE TRATAMENTO 34 - PRIMEIRO TRATAMENTO RECEBIDO NO 35 - ESTADO DA DOENCA AO FINAL DO PRIMEIRO

NO HOSPITAL HOSPITAL TRATAMENTO NO HOSPITAL
1- Nenhum [: 1- Sem evidéncia da doenga (remissdo completa)
2- Cirurgia []2- Remisséo parcial

32 - DATA DO INICIO DO PRIMEIRO TRATAMENTO
ESPECIFICO PARA O TUMOR, NO HOSPITAL 3- Radioterapia

! I I 4- Quimiaterapi 4- Doenga em progresséi
I | l [ I I I l S-H:::wn::::pia 5—Sxmeterapéu(icos:gcolégico

E 3- Doenga estdvel
§
33- PRINCIPAL RAZAO PARA A NAO REALIZACAO DO 6- Transplante de medula éssea 6 Gbito
]
£

TRATAMENTO ANTINEOPLASICO NO HOSPITAL
[ 1- Recusa do tratamento
[] 2- Tratamento realizado fora

8- Nao se aplica
9- Sem informago

7- Imunoterapia
8- Outras

02 m& SZiEﬁ?ii;LZ’-‘:a g§ condigbes dlinicas ou 9- Sem informagdo 36 - DATA DO OBITO DO PACIENTE

B 4- Abandono do tratamento f I I l I l l I I I | [ l I | ’ I I I |
5- Complicagdes de tratamento 37 - OBITO POR CANCER
6- Obito [11-5im

[C17- Outras razdes [C12-nso

[18- Nao se aplica []9- Ignorado

[[19- sem informacao

ITENS DE CARACTERIZACAO DO PRIMEIRO TRATAMENTO

38 - CASOANALITICO 39 - INDICAGAQ DE REALIZAGAO DE SEGUIMENTO
[]1-sim [ 1-sim
[J2-Nao

40 - CODIGO DE IDENTIFICAGAO DO REGISTRADOR

41 - ESTADO CONJUGAL ATUAL 45 - HISTORICO DE CONSUMO DE TABACO 50 - LATERALIDADE DO TUMOR
[[11- sotteiro []1-Nunca 1- Direita
[[]2- casado [ 2- Ex-consumidor 2- Esquerda
13- viivo [_]3-Sim 3- Bilateral
D 4- Separado judicialmente : 4- Ndo avaliado 8- Nao se aplica
D 5 - Unido consensual : 8- Nao se aplica [_]9- Sem informacao
[[J9- Seminformagzo | ]9 Sem koista 51- OCORRENCIA DE MAIS DE UM TUMOR PRIARIO
4 - DATA DATRIAGEM 46 - ORIGEM DO ENCAMINHAMENTO []1-Nzo
L |1-5Us []2-sim
I I I l [ l I | l []2-Naosus (13- Duvidoso
3-Veio por conta propria
43 - HISTORICO FAMILIAR DE CANCE - Nao se aplica 52 - CUSTEIO DO DIAGNOSTICO DO TUMOR NO HOSPITAL
] 1-sim - [ola. Semiionoo ; 1- Piblico (SUS)
]2 47 CUNICA DE ENTRADA DO PACIENTE NO HOSPITAL L 2-Plano de saide
(] Sem informagéo ki 5l (13- Particular
[]4- Outros
44 - HISTORICO DE CONSUMO DE BEBIDA []8- Nao se aplica
ALCOOLICA 48 - EXAMES RELEVANTES PARA O DIAGNOSTICO E PLANEJAMENTO i -
[]1- Nunca DATERAPEUTICA DO TUMOR [[19- Sem informagdo
[ 2- Ex-consumidor [[] 1- Exame diico e patologia dinica 53 - CUSTEIO DO TRATAMENTO DO TUMOR NO HOSPITAL
13- sim [ 2- Exames por imagem []1- pablico (sUS)
[] 4- Nao avaliado [ 3- Endoscopia e ciurgia exploredore [ 2- Plano de saide
[]8- Nao se aplica [[]4- Anatomia patolcgr(fl [ 13- Particular
[ 9- Sem informaggo [[] 5 Marcadores tumorais [14- Outros
[: 8- Néo se aplica ] 8- Néo se aplica
[]9- Sem informagéo []9- Sem informagao
49 - LOCALIZACAO PROVAVEL DO TUMOR PRIMARIO 54 - CAUSA BASICA DA MORTE DO PACIENTE
ITENS COMPLEMENTARES
COMPLEMENTAR 1 COMPLEMENTAR 2 * COMPLEMENTAR 3 COMPLEMENTAR 4
BifE Bl LI+ -
2 Elz [l e
s Os- = [ Os-
LS O+ O+ O+
[ES Os Os Os
s Os Oe Os
O 1 &l -
[ 8- Nao se aplica [ - Nao se aplica [[J&- No se aplica [ 8- ao se aplica
[19- sem informagzo [J9- sem informaggo [19- sem informagao [19- sem informagéo
ITENS COMPLEMENTARES
COMPLEMENTAR 5 COMPLEMENTAR 6 COMPLEMENTAR 7 DATA COMPLEMENTAR 1
O O ut LT
2 £l 2
O3 B " s DATA COMPLEMENTAR 2
(LS (LS (LS
5 : .
o s s DATA COMPLEMENTAR 3
[Js- e e
By Z4 = EREE s
D 8- Nao se aplica D 8- N&o se aplica |:] 8- Nao se aplica

D 9- Sem informagao D 9- Sem informagdo D 9- Sem informagdo



