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INTRODUCAO

O céncer ¢ a segunda causa de morte prematura por
doengas ¢ agravos ndo transmissiveis no Brasil (entre 30
e 70 anos) e, em paises com Indice de Desenvolvimento
Humano (IDH) muito alto, jd supera as doencas
cardiovasculares como a principal causa de morte'. Estima-
-se que essa doenga se torne cada vez mais relevante no
Brasil com a crescente incidéncia que deve alcangar 1,07
milhdo de casos novos em 2050% O cancer representa
um conjunto de numerosas doengas, com diferencas
signiﬁcativas nos seus fatores de risco, estratégias de
prevencio e diagndstico precoce, além de apresentar um
amplo espectro de prognésticos, desde desfechos mais
favordveis até os altamente letais.

As estratégias de satde puablica para lidar com uma
doenga complexa como o cincer requerem um sistema de
vigilancia préprio que permita avaliar a carga da doenca
estratificada para cada tipo de cincer’. Desse modo,
¢ possivel planejar agoes especificamente dirigidas ao
correto enfrentamento da doenca (prevengio, detecgdo
precoce e tratamento eficiente). No planejamento das
agoes, é necessrio que o gestor publico ou privado esteja
munido das informag6es adequadas sobre a incidéncia da
doenca na populagio, permitindo priorizar as estratégias
de enfrentamento, conforme o risco do surgimento dos
diferentes tipos de cincer naquele territério®. Os dados
da incidéncia de cincer na populacio, associados ao
envelhecimento e a fatores de riscos especificos, de natureza
comportamental, ambiental e genética, dimensionam a sua
magnitude como problema de satde publica’.

Os Registros de Céncer de Base Populacional (RCBP)

sdo reconhecidos mundialmente como parte fundamental

de qualquer programa de controle do cincer e como a
melhor estratégia (o “padrao-ouro”) para a vigilancia
populacional da doenca’. Os RCBP sio estruturas
especializadas destinadas a coleta, ao armazenamento, ao
processamento, a andlise e & divulgagio de informagoes
sobre pessoas ou pacientes com diagnéstico confirmado
de cncer, sendo a tnica fonte de informacao sobre a
incidéncia do cAncer. Os RCBP permitem o planejamento
racional das agdes e fornecem meios para a avaliagio de
seus resultados®. Além disso, sio fontes importantes para
estudos epidemioldgicos da doenca.

Na auséncia de dados de qualidade e confidveis,
provenientes de RCBP, o planejamento de acoes
de controle corre o risco de identificar prioridades
equivocadas. Infelizmente, essa é uma situagio em muitos
paises de baixa e média rendas, onde outras demandas dos
sistemas de satde sdo priorizadas em relacdo ao registro
dos casos de cAncer na populagio®. Nesse contexto, é
importante reforcar a importincia de investir nos RCBD,
como elementos fundamentais para otimizar os recursos
e melhorar desfechos para os pacientes’.

A metodologia de classificacio do cAncer, padronizada
internacionalmente, é complexa e envolve aspectos da
topografia e da morfologia, seguindo regras de codificagao
e de controle de qualidade®’. Para proporcionar a
comparabilidade das informagées entre os diferentes
paises, os critérios para o registro e o relato de casos
incidentes seguem regras internacionais, definidas pela
International Agency for Research on Cancer (IARC) e
pela International Association of Cancer Registries (IACR),
as quais sdo adotadas pelo Instituto Nacional de Cincer
(INCA)™. As informag¢ées mundiais sobre o cincer,
produzidas pelos RCBP, sao publicadas periodicamente
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pela IARC na série Cancer Incidence in Five Continents,
iniciada em 1966 e que se encontra na 122 edi¢io''. Para
ter seus dados publicados no CI5, os RCBP devem atender
a quesitos de qualidade.

Muito ainda precisa ser feito para preencher lacunas na
vigilancia do cAncer na América Latina, embora avancos
venham ocorrendo. A implementag¢ao de RCBP é uma
prioridade nos paises da América Central, enquanto
os RCBP sul-americanos necessitam de melhorias na
qualidade dos dados e de maior disseminagao e utilizagio
das informagoes'®.

O propésito deste artigo ¢ discutir o panorama atual
da vigilancia do cAncer no Brasil, com foco na situagio dos
RCBP, com especial interesse na integragdo com outros
sistemas de informagao existentes, na incorporagio de
novas tecnologias e na necessidade de enquadramento
legal.

DESENVOLVIMENTO

RCBP: SITUACAO ATUAL E UM BREVE HISTORICO

O Brasil possui um sistema estruturado de vigilincia
de cancer que incorpora os componentes da incidéncia,
morbidade hospitalar e mortalidade. As informagées da
incidéncia sdo processadas em 31 RCBP, com cobertura
de cerca de 25% da populagio brasileira®.

O primeiro grande passo na estruturagio dos RCBP
brasileiros, como uma politica nacional, ocorreu em 1999,
com a implantagio de convénios com as Secretarias Estaduais
de Satide (SES). Esses convénios aportavam recursos do
Fundo Nacional de Saide para o desenvolvimento do
Programa de Avaliagio e Vigilancia do Cancer e de seus
Fatores de Risco (PAV)'. Desse modo, puderam ser
implementados nucleos técnicos dentro das SES, além
da realizagio de vérios cursos e treinamentos para formar
profissionais para atuagao e supervisao nos RCBPR A partir de
2006, os RCBP passaram a receber um repasse de recursos
mensais especificos no teto financeiro da vigilincia em satide
paraas Secretarias Estaduais e Municipais (Portaria 2.607, de
dezembro de 2005)". Tais recursos regulares permitiram aos
RCBP manter a equipe com menor rotatividade e melhorar
o desempenho das suas fung¢des, com divulgacio das
informagcées, atualidade e buscando um padrio internacional
de qualidade'. Esse apoio mais efetivo, entretanto, deixou
de existir alguns anos depois.

Os desafios para a implanta¢io e manutengio dos
RCBP nio siao triviais, incluindo a necessidade de
financiamento continuo e apoio governamental. No
tabulador do size do INCA'", hd informacées disponiveis
dos 31 RCBD, totalizando 2.277.896 casos registrados
entre os anos de 1988 a2 2020. O ano final de consolidagio
¢ o seguinte: cinco registros tém dados até 2017; sete até
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2018; dois até 2019; e trés consolidaram até o ano de
2020, somando 17 RCBP.

Esse cendrio ilustra que a atualidade das bases
consolidadas pelos RCBP no Brasil ¢ bastante varidvel.
Muitos RCBP nio conseguem sequer ter dados que
atendam ao perfodo das chamadas para a publicagio CI5
em virtude do atraso nos anos de incidéncia. Enquanto
certo perfodo para consolidagio da qualidade dos dados
¢ esperado'®, existem RCBP com mais de dez anos de
diferenca em relacio ao ano-calendério'®. Muitos RCBP
brasileiros tém dificuldades em manter as atividades
rotineiras e trabalhar rapidamente em razio da falta de
uma politica permanente'.

Vidrios RCBP brasileiros tém participado na série de
publicacées do CI5 (Quadro 1). Boa parte dos registros
consegue ter suas bases aprovadas, entretanto apresentam
uma participa¢io descontinua, refletindo a instabilidade
de muitos RCBP.

Os RCBP de Sio Paulo, Pocos de Caldas e de
Florianépolis, por exemplo, cujas informacées de
qualidade jé foram publicadas no CI5, encontram
atualmente dificuldades para manter a operacio,
resultando em queda da cobertura de 25% para 19%
da populagao brasileira. Isso demonstra a situagio
vulnerdvel vivida em alguns RCBP, apesar da sua histéria
e importincia. Se forem considerados apenas os RCBP
com dados publicados no volume XII do CI5 e com alta
qualidade de informacio, a cobertura alcanca apenas
4,4% da populagao'’. Sio necessirios financiamento e
apoio governamental continuo, com o foco em manter e
reforcar a qualidade da informacdo dos registros existentes,
mantendo a proporgido da populagio brasileira coberta'"",
antes mesmo de procurar estabelecer novos registros ou
mesmo ampliar a cobertura dos atuais.

FLUXO DETRABALHO NOS RCBP

As estratégias para a coleta de casos de cAncer variam
de registro para registro, mas, em geral, consistem na
identificagdo das fontes de notificagio, centros onde
sdo diagnosticados ¢/ou tratados os casos de cAncer da
populacio coberta (laboratdrios de patologia, hospitais,
laboratérios de imagem, servigos de hematologia e
oncologia, servigos de radioterapia etc.). Identificadas
as fontes, faz-se a solicitagdo para a coleta dos casos,
tarefa a cargo dos registradores de cincer, que coletam as
informacoes do caso. Ndo obstante, a importancia dos
RCBP para a vigilancia da doenga, uma das principais
dificuldades enfrentadas pelo RCBDP, é o acesso 2
informagao dos casos de cincer tratados ou diagnosticados
nos centros especializados e laboratérios privados.

Os RCBP produzem informagoes que permitem
descrever e monitorar o perfil da incidéncia do cincer

Este é um artigo publicado em acesso aberto (Open Access) sob a licenca Creative
Commons Attribution, que permite uso, distribuicio e reproducio em qualquer

Rev. Bras. Cancerol. 2025; 71(1): e-104878

meio, sem restri¢oes, desde que o trabalho original seja corretamente citado.









https://creativecommons.org/licenses/by/4.0/deed.pt

Registros de Cancer de Base Populacional no Brasil

Quadro 1. RCBP brasileiros com informagées publicadas nos Gltimos cinco volumes da publicacdo Cancer Incidence in 5 Continents

Campinas Brasilia Aracaiju Aracaju Aracaju
Goidnia Cuiaba Belo Horizonte Curitiba Barretos
Goidnia Cuiaba Florianépolis Belo Horizonte
Séo Paulo Fortaleza Goidnia Campinas
Goiania Jahu Curitiba
Séo Paulo Pocos de Caldas Goidnia
Jahu

Fonte: CI5 Volumes XITa XI!:1821,

em uma populagio geograficamente definida, em geral
um municipio, mas podendo abranger todo o Estado
ou alguma Regio ou Sub-regido estadual. O registro
coleta informacoes de forma sistemdtica, continua
e exaustiva, garantindo a abrangéncia dos dados ao
buscar informagées em diversas fontes de diagndstico
e tratamento. Como o cincer é uma doenca crdnica,
os pacientes percorrem diferentes pontos da rede de
atengio, o que torna necessiria a busca ativa em mdaltiplas
fontes®’. Diferentemente do sistema de mortalidade,
que registra o evento de ébito uma tnica vez com
informacoes completas, os dados para 0 RCBP chegam
de forma fragmentada e precisam ser construidos no
decorrer do tempo. Essa fragmentagao dificulta o registro
oportuno e completo dos casos, exigindo um esforco
continuo de integragao e verificagio das informacdes. Para
definir que o caso ocorre na populagio de cobertura do
registro, ¢ necessdrio coletar a informagio sobre o local
de residéncia do paciente, no momento do diagndstico.
A identificagdo completa do paciente (nome, nome da
mie, data de nascimento, documentos de identificacio)
é necessdria para individualizar cada caso e determinar o
momento do primeiro diagnéstico (incidéncia). Na etapa
de identificagio, todas as notificagbes referentes aquele
paciente sao reunidas, reportando-se apenas um caso
incidente, para cada neoplasia que venha a apresentar®.
O INCA disponibiliza para os RCBP brasileiros uma
interface web para o registro dos casos: o Sisbasepop
web. A plataforma permite a inclusio dos casos (etapa de
notificagio), a identificagio e a eleicao dos casos definitivos.

Jodo Pessoa

Recife

Também produz uma série de relatérios relacionados as
informacoes das taxas de incidéncia (bruta e ajustada), &
supervisio do gestor e a qualidade das informagoes, para
os diferentes tipos de cAncer. Hd também a funcionalidade
de importagio do Sistema para Informatizagio dos Dados
de Registros Hospitalares de Cancer (SisRHC), referente
ao territério de cobertura do RCBP, uma medida efetiva
de integracio das informagoes dos Registros Hospitalares
e os Populacionais. Também ¢é possivel a importagio dos
arquivos do Sistema de Informacées sobre Mortalidade
(SIM), para os casos de 6bitos das pessoas com cincer
residentes dentro da drea de cobertura do registro.
Diante da complexidade crescente das classificagoes
das neoplasias e da diversidade de tratamentos disponiveis,
atualmente coleta-se um ntimero bdsico de varidveis,
relacionadas ao tumor (topografia, morfologia, data do
diagndstico, extensdo da doenca). No entanto, ainda
existem desafios significativos na obten¢io ¢ no registro
de informagées detalhadas sobre a extensio da doenca
e o estadiamento do cincer tanto em tumores sélidos
quanto em neoplasias hematoldgicas. Tais informagoes
sdo relevantes para conhecer a realidade do diagnéstico
precoce e avaliar a sobrevida pela doenga?. Avangos nem
tio recentes na caracterizacio da doenga, como o status
dos receptores hormonais e da proteina HER2 para os
cinceres de mama, nio estio ainda incorporados nas
informacoes coletadas pelos registros brasileiros, embora
a coleta dessas informacées seja recomendada pelo
American Joint Committee on Cancer (AJCC). A coleta de
informagcées relacionadas ao tratamento nio ¢ realizada
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pelos RCBP brasileiros (data de inicio, modalidade do
tratamento). Além disso, o estadiamento de Toronto?,
para neoplasias infantis, também néo ¢ sistematicamente
coletado. Como instrumentos para agio e promogio
de equidade, ¢ fundamental que os RCBP coletem
informagdes sociodemograficas com qualidade, o que, por
falta de recursos, nio acontece atualmente.

Existe uma defasagem na atualizagio dos sistemas de
classificacao e de estadiamento do cincer em relagio a
outros paises. No Sisbasepop, por exemplo, ainda se utiliza
aversao original da 32 edigio da Classificagao Internacional
de Doengas para Oncologia (CID-0)*, embora a IARC
j& tenha disponibilizado a 22 revisdo dessa edi¢do para
a classificacio das morfologias. O estadiamento pela 82
edicio do TNM? — Classification of Malignant Tumours,
preconizado pelo AJCC da Union for International Cancer
Control (UICC) —, s6 teve a sua edi¢io traduzida no Brasil
publicada em 2022, mas seu uso j4 estava indicado para
outros paises desde o inicio de 2018.

RELEVANCIA DOS RCBP NA VIGILANCIA DO CANCER E RELACAO
COM 0S DEMAIS SISTEMAS DE INFORMACAO

A recente pandemia da covid-19 trouxe para a linha
de frente a importincia dos sistemas de informagio para

%6, A necessidade de informacées

a vigilincia em sadde
em tempo real para o niimero de casos de covid-19, com
atualizacoes didrias, possivelmente criou uma expectativa
errada de que a vigilincia do cAncer necessitasse de ter
informacoes em tempo real sobre a ocorréncia de casos e
que fosse amplamente abrangente em termos de territério.
Na vigilancia em satide, é preciso saber a diferenca entre as
estratégias relacionadas as doencas agudas transmissiveis,
as cronicas transmissiveis, as cronicas no transmissiveis
e, dentro destas Ultimas, as particularidades do cancer’.

Existem vérios sistemas de informagoes em satde
no Brasil, cuja simples contabilizacio se mostra
intrincada, as vezes com informacoes redundantes, com
pouca transparéncia e frequentemente inacessiveis®.
Alguns dos principais sistemas relacionados ao cancer
e suas relagbes com os RCBP sio apresentados na
Figura 1. As informacées desses diferentes sistemas
sao disponibilizadas pelo Ministério da Saude, por
meio do Departamento de Informacgio e Informdtica
do Sistema Unico de Satide (DATASUS), mediante o
Tabnet/Tabwin (desenvolvido hd quase 30 anos). Os
tabuladores das informagoes dos RCBP e dos RHC
estdo hospedados na pdgina do INCA. O Instituto
disponibiliza ainda um painel da mortalidade por cAncer
(Atlas da mortalidade)®®. Um passo fundamental para o
sistema de vigilincia como um todo, e para os RCBP em
particular, seria a efetiva integragio entre esses diferentes
sistemas, como serd visto adiante.
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No céncer, em particular, o foco principal da vigilancia
estd em conhecer a incidéncia da doenca e avaliar a
sobrevida. Os RCBP sio fontes criticas de informagoes
relacionadas as metas globais de combate ao cincer. Por
exemplo, o indicador associado & meta da Iniciativa Global
da Organizacio Mundial da Satide (OMS) contra o cincer
infantil de atingir a0 menos uma taxa de sobrevivéncia de
60,0% para criangas e adolescentes com cincer até 2030%
s6 pode ser medido com as informagées geradas pelos
RCBP?***, Do mesmo modo, a avaliagio do indicador
associado & meta para eliminagio do cincer do colo do
utero, em que todos os paises devem atingir e manter uma
taxa de incidéncia inferior a 4,0 por 100 mil mulheres,
necessita das informagdes dos RCBP?*%,

Séo as informagdes dos RCBP', em conjunto com
as informagées da mortalidade (SIM/DATASUS)*, que
possibilitam a elaboragio das estimativas nacionais da
incidéncia do cAncer pelo INCA’ e as estimativas da IARC
e do Global Cancer Observatory (Globocan)®.

Nesse emaranhado de sistemas, merece comentdrio
um painel criado recentemente para o monitoramento da
Lei dos 60 dias, que dispoe sobre o primeiro tratamento
de paciente com neoplasia maligna comprovada e
estabelece prazo para seu inicio®. Embora a vigilancia
desse intervalo pudesse ser feita com as informagoes
dos Registros Hospitalares de Cancer (RHC), nio
era possivel a gestao da assisténcia, com a busca pelo
paciente jd diagnosticado, cujo tratamento nio tenha
sido iniciado no prazo legal. O Painel de Oncologia
tem, portanto, um papel que pode ser interpretado mais
como uma ferramenta de gestdo da assisténcia do que da
vigilancia¥. O Painel de Oncologia foi criado, a partir
de 2018, para substituir o Sistema de Informacio do
Cancer (Siscan), idealizado com a missao de “permitir o
monitoramento das agoes relacionadas 4 detecgao precoce,
a confirmagio diagnéstica e ao inicio de tratamento de
neoplasias malignas®®”. Houve evidentes dificuldades na
implantacdo do Siscan, tal como inicialmente planejado®,
e posteriormente voltou a ser um sistema restrito aos
canceres do colo uterino e de mama, congregando os
antigos sistemas Siscolo e Sismama. As informagoes
do Painel de Oncologia integram dados de diferentes
bancos de produgio (diagnéstico e tratamento) e cadastro
(Figura 1), com o objetivo de monitorar o tempo entre
o diagnéstico e o inicio do primeiro tratamento em
tempo real®”. Nas bases utilizadas, as informagées do
sistema sao alimentadas pelos prestadores de servico,
sem a participagio do registrador de cincer, profissional
essencial para garantir a acurdcia da informagio em
relagdo ao diagnéstico e A classificagdo da neoplasia.

O SIM?* ¢ um dos melhores exemplos de um sistema
de informagio consolidado, resultado de planejamento,
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Figura 1. Principais sistemas de informacéo relacionados ao cancer no Brasil

Nota: A supervisio dos Registros de Cancer de Base Populacional e Hospitalares ¢ realizada pelo INCA, que também hospeda os tabuladores relacionados a essas
bases. O INCA disponibiliza as informagées da mortalidade por cncer no Brasil (valores absolutos e taxas), por meio do Atlas de Mortalidade. O Painel de Oncologia
integra o cadastro do CadSUS com dados do Sistema de Informagiao Ambulatorial (SIA) por meio do Boletim de Produgio Ambulatorial Individualizado (BPA-I)
e da Autorizagao de Procedimento de Alta Complexidade (Apac) do Sistema de Informagao Hospitalar (STH) e do Sistema de Informagoes de Cancer (Siscan/

Siscolo/Sismama).

investimento, tempo, compromisso governamental e
continuidade de esforcos, além de adesao as melhores
préticas de qualidade, inclusive com o monitoramento
de indicadores. O SIM foi implementado na década de
1970, estando, desde entio, em continuo aperfeigoamento
de acordo com as diretrizes internacionais®. Os dados da
mortalidade proporcionam informagdes epidemioldgicas
relevantes sobre toda a populagio brasileira, estando
entre os melhores sistemas do mundo em relagio a
cobertura da populagao® e & porcentagem de causas de
6bito mal definidas (6,0% em 2022)%. As estatisticas
vitais disponibilizadas pelo SIM sio fundamentais para
conhecer a mortalidade pelo cAncer. A integragio das bases
do SIM com as dos RCBP permite o seguimento passivo
dos pacientes com cAncer, possibilitando a avaliagio da
sobrevida, inclusive em termos populacionais. Além disso,
as informac¢ées do RCBP podem qualificar os dados do
SIM, especialmente nos casos de ébitos por cAncer com
localizagao mal definida ou metdstase em 6rgaos como
figado, pulmio ou cérebro. Isso se deve ao fato de que
o RCBP registra os tumores primdrios, enquanto o SIM

muitas vezes ndo distingue entre o tumor primdrio e a
metdstase. Dessa forma, a integracdo das informagées do
RCBP pode aprimorar a precisao e a qualidade dos dados
de mortalidade.

OPORTUNIDADES DE COLETA PASSIVA E INCLUSAQ DA VIGILANCIA
POPULACIONAL DO CANCER NA ESTRATEGIA DE SAUDE DIGITAL
A produgao de estatisticas populacionais é muito
enriquecida nos RCBP nos quais existem possibilidades de
vincular informagoes do préprio RCBP com informagées
de outras fontes, frequentemente coletadas para diferentes
fins, com a eleigio da melhor informagio disponivel®.
Os paises nérdicos executam esse tipo de vinculacio
com exceléncia, tendo sido os pioneiros nessa prética e
referéncia mundial em qualidade de informagoes de base
populacional sobre cancer*. No Brasil, vdrios RCBP
utilizam métodos de /inkage para o aprimoramento de suas
bases de dados. Nos RCBP de Belo Horizonte, Curitiba,
Aracaju, Sao Paulo, Jahu, Jodo Pessoa, por exemplo, as
bases do RCBP sio cruzadas com as bases do SIM estadual

para a atualizagdo do szrus vital dos casos registrados,
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buscando-se por casos com 6bito registrado fora da drea de
cobertura e sem o diagndstico de cAncer na declaragdo de
6bito. Em outra estratégia, as notificagoes pela declaragio
de ébito do RCBP sio cruzadas com as bases de todos
os RHC do Estado, buscando-se pelo diagnéstico dos
casos, reduzindo-se a proporgio de casos notificados
somente pela declaragio de ébito. Outras bases de dados
passiveis de serem utilizadas por RCBP sao: CadSUS, SIH,
SIA, BPA, Siscan, entre outras. Ressalta-se a dificuldade
de obtenc¢ao de bases de dados provenientes da satde
suplementar. As informacoes dos sistemas de informacao
em satde poderiam ser usadas como fontes para os RCBP
por meio do fluxo continuo dessas informagées e da
importa¢do ou envio dessas bases de dados, qualificando
as informacgoes dos RCBP, assim como ocorre em outros

47 E relevante para os RCBP a integragio com o

paises
CadSUS, possibilitando obter as informagées de endereco
de residéncia e, com a base nacional do SIM, possibilitando
a atualizacdo passiva da sobrevida relacionada ao cancer,
dos pacientes com incidéncia em determinado territdrio,
que estejam residindo em outro Estado da Federacio, no
momento do ébito.

A importincia da coleta passiva de dados por meio de
sistemas eletrdnicos robustos se mostrou relevante durante
a pandemia da covid-19. Um inquérito internacional
verificou que os RCBP que utilizam esse método foram
menos afetados pelas disfuncées causadas pela crise
sanitdria®. Aproximadamente 45% dos RCBP relataram
que foram tomadas medidas de contingéncia para mitigar
o impacto da pandemia, incluindo a ampliagdo da
capacidade e seguranca em tecnologia da informacio (TI).
A rdpida adogio e implementacdo tecnolédgica durante
o inicio da pandemia foi destacada por muitos registros
como um lado positivo da crise®.

A Estratégia de Satide Digital (ESD) para o Brasil prevé
a interoperabilidade dos sistemas e a expansdo da Rede
Nacional de Dados de Sadde (RNDS), constituindo-se
uma ferramenta potencial para os RCBP. A ESD 2020-
-2028 prevé que, até 2028, a RNDS estard estabelecida
e reconhecida como a plataforma digital de inovagio,
informacio e servicos de sadde para todo o Brasil, em
beneficio de usudrios, cidadaos, pacientes, comunidades,
gestores, profissionais e organizagées de satde®. E
importante que os RCBP estejam incluidos na ESD. O
Decreto n.° 12.069 de 21 de junho de 2024 institui a
Estratégia Nacional de Governo Digital para o periodo
de 2024 a 2027 e, no artigo 8°, menciona como objetivo
geral a busca de um Estado mais inclusivo, eficaz, proativo,
participativo e sustentdvel, em especial por meio:

I - da oferta de solugoes que atendam as necessidades
da sociedade e reconhegam as desigualdades sociais e
as barreiras de acesso aos servigos publicos;

Pena GPM, Santos ATC, Pezzotti (M, Lima CA, Daniel (B, Laporte AC, Veneziano DB, Souza DLB, Carvalho FN, Alencar HF, Silva JC, Monteiro dos Santos JE, Aquino JAP, Loro JA,
Nativio J, Oliveira JFP, Souza LBL, Formigosa LAC, Martins LFL, Brenda MFR, Latorre MRDO, Santos MM, Hora MAA, Souza PCF, Ramos Neto WF, De Camargo Cancela M

II - da adaptagio de seus processos as demandas
atuais da sociedade, com inovacio, uso adequado
de tecnologias, reuso seguro de dados e melhor
aplicagao dos recursos publicos; e

I - da transparéncia, do acesso 2 informacio, da
participacdo social na formulagio de politicas publicas

e da promocio do desenvolvimento sustentdvel.

Esses pontos se aplicam a vigilancia do céncer,
mediante a utilizagio de sistemas j4 existentes que coletam
informagées, a alimentacio dos RCBP de maneira
passiva e a regulamentacio racional da Lei n.c 13.685, de
25/06/2018°", que estabelece a notificagio compulséria
do cincer.

A notificagio compulséria per se nio é garantia de
melhoria de qualidade dos dados, nem é a panaceia para
registrar adequadamente os casos incidentes de cincer no
Brasil. Inclusive, em alguns paises, o anseio de obter dados
ditos “nacionais”, por meio de sistemas automatizados
e compulsérios, acaba se sobrepondo 4 qualidade
dos dados, podendo levar a niimeros equivocados e
consequentemente 4 formula¢io de politicas com essas
informagées>*?. Comparagoes desses sistemas com dados
dos RCBP na Colémbia e no Peru, por exemplo, mostram
subestimagio da incidéncia e superestimagio de sobrevida
utilizando dados administrativos™>.

O Distrito Federal estabeleceu exitosamente a
regulamentacio da Lei n.° 13.685°', por meio da Portaria
n.°c 180°° de 21 de marco de 2019, distritalmente,
colocando oficialmente a Coordenagio do RCBP
do Distrito Federal como receptora das informagées
provenientes de fontes do setor privado a cada trimestre
e a migragio das informagoes referente aos RHC do
Distrito Federal, conforme o calendédrio determinado
pelo INCA, por meio da interface do SisIntegradorRHC
e do SisBasePop. Cabe lembrar que o acesso as fontes do
setor privado é fundamental, pois 26,3% da populagio
brasileira em margo de 2024 estava coberta por planos de
satide, sendo a maior cobertura observada no Estado de
Sao Paulo com 43,2%°’. Os pacientes com cincer podem
transitar entre os setores ptiblico e privado, de maneira nao
mutuamente exclusiva, fazendo com que as informagoes
de um Gnico caso possam estar esparsas entre ambos os
setores. Em Campinas, a Lei Municipal n.° 15.371, de
6 de janeiro de 2017°%, instituiu oficialmente o RCBD,
reforcando a notificagio compulséria das neoplasias,
possibilitando o acesso a todas as fontes e as incluindo
oficialmente como parte da vigilancia do cincer, sejam
elas publicas ou privadas.

ARCABOUCO LEGAL
Um passo importante para a sustentabilidade dos
RCBP em longo prazo seria um enquadramento legal
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que fornecesse melhor sustentagio juridica para as agoes
de vigilancia do cAncer desenvolvidas pelos registros. A
mais recente Politica Nacional de Prevenc¢io e Controle
do Cancer no Ambito do Sistema Unico de Satde (SUS)
e o Programa Nacional de Navegagio da Pessoa com
Diagnéstico de Céncer, estabelecido pela Lei n.© 14.758,
de 19 de dezembro de 2023%, coloca como objetivo no
artigo 2°, inciso I, “diminuir a incidéncia dos diversos
tipos de cancer”. Além disso, define, no seu artigo 3°,
inciso VII, “a organizacio da vigilancia do cincer por
meio da informacio, da identificacio, do monitoramento
e da avaliagao das a¢des de controle da doenca e de seus
fatores de risco e de protegao”, como um de seus principios
e diretrizes gerais. E omissa, entretanto, em descrever
a forma como se faria essa vigilincia, mencionando
apenas “a utilizagdo, de forma integrada, dos dados e das
informacdes epidemioldgicas e assistenciais, coletados
por meio dos RHC e por outras fontes disponiveis, para
o planejamento, o monitoramento e a avaliacio das
acoes e dos servicos para prevengio e controle do cAncer”
(artigo 3°, inciso VIII). Os governos que tém acesso a
dados inadequados ou nio acurados, ou nenhum dado de
RCBP, nao estario preparados para elaborar e implementar
politicas de controle de cAncer que resultem na redugio
da incidéncia de cincer e na melhoria da sobrevivéncia®.
Apesar disso, em nenhum ponto, a Lei se refere aos
RCBP, embora sejam a tinica fonte de informagdes sobre
incidéncia.

Embora a Lei n.° 14.758%, de 19 de dezembro de
2023, faca referéncia ao Ambito do SUS, os servicos
privados ou complementares estdo sujeitos 3 norma,
conforme define a Lei Organica da Satde (Lei n.© 8.080
de 19 de setembro de 1990)¢', em seu artigo 22. “Na
prestagdo de servicos privados de assisténcia i satde, serdo
observados os principios éticos e as normas expedidas
pelo 6rgao de diregio do Sistema Unico de Satde (SUS)
quanto as condigoes para seu funcionamento”. Cabe ainda
ressaltar que as acoes de satide desenvolvidas pelo SUS
abrangem toda a popula¢io, e nio se limitam 2 assisténcia,
incluindo agoes de promogio, protegio e recuperagio da
satide, com a realizagio integrada das agdes assistenciais
e das atividades preventivas, além das agées de Vigilancia
Sanitéria e de Vigilancia Epidemioldgica®. Desse modo,
para a realizacdo da Vigilancia do Céncer desenvolvida no
ambito dos RCBDP, toda a populagio coberta tem de estar
necessariamente incluida, seja atendida pelo SUS ou em
servicos privados ou complementares.

Nos Estados Unidos, em 1971, o National Cancer Act,
assinado pelo Presidente Richard Nixon, jd estabelecia,
entre os seus numerosos elementos, a criagio de uma base
de dados de vigilancia capaz de publicar e avaliar tendéncias
na incidéncia, mortalidade e sobrevivéncia do cincer. O
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programa Vigilincia, Epidemiologia e Resultados Finais
(do inglés, Surveillance, Epidemiology, and End Results —
SEER) ¢ uma coalizao de RCBP em 4reas especificas dos
Estados Unidos. O SEER trabalha em conjunto com os
Centros de Controle e Prevencio de Doengas (CDC)
e com o Censo dos Estados Unidos, e publica as taxas
de diagndsticos de cincer e de mortalidade. O SEER
também fornece dados para estudos espaciais sobre risco
de cAncer e padrées de tratamento®. Essa longa tradigio
na vigilancia do cAncer, por meio dos registros como o
SEER, fornece informagées admirdveis sobre o impacto
do esforgo nacional contra o cAncer naquele pafs. Os frutos
desse trabalho sio reconhecidos. A 82 edi¢io do Manual
de Estadiamento do Céancer da AJCC, por exemplo, foi
dedicada aos registradores de cAncer, em reconhecimento
ao seu compromisso, profissionalismo, dedicagio,
lideranga e contribuicio, ao registrar e fazer a manutengao
de dados essenciais para o tratamento de pacientes com
cancer®. Em 1992, o Cancer Registries Amendment Act™ foi
aprovado para estabelecer o suporte do CDC para outros
registros estaduais e coletar dados sobre cAncer, como
incidéncia, estdgio e tratamento. Tal Lei* criou o National
Program of Cancer Registries (NPCR), que permitiu que
os Estados Unidos alcangassem 100% de cobertura da
populacdo. Alguns exemplos (nio exaustivos) de paises
onde os RCBP sio regulamentados por leis especificas
sio: Russia®’, Suica®, Japao®, Austrdlia®, Uruguai®® e
China®, este tltimo apresentando expansao da cobertura
populacional nos dltimos anos, com 157 RCBP no
CI5 XII (12,8% da populagao)”. Tais leis estabelecem
a notificagio compulséria, sendo os casos diretamente
notificados aos RCBP, para tratamento adequado das
informacoes dentro dos padroes internacionais.
Paradoxalmente, alguns registros de cincer bem
estabelecidos foram fechados nos dltimos cinco anos, e
outros tém sido ameacados de fechamento, com base na
ideia de que a coleta, curadoria, andlise e interpretacio de
dados por epidemiologistas podem ser substituidas por
sistemas de inteligéncia artificial ainda nao validados®.
Os RCBP dependem de financiamento governamental
para manter suas atividades, estando sujeitos ao planejamento
anual e & aprovacio das respectivas linhas orcamentdrias,
o que levanta preocupacbes quanto a sustentabilidade, se
a vigilancia do cAncer nio estiver dentro de um programa
operacional claramente estabelecido®. Um exemplo no
Brasil foi a descontinuidade do RCBP de Sio Paulo, em
razdo da interrupg¢io do vinculo com a Secretaria Municipal
de Satde desde junho de 2020. Apesar das previsoes de
aumento da magnitude do cincer na América Latina e
do crescente interesse nos dados sobre cAncer, parece nao
haver planejamento em longo prazo, nem entendimento
da especificidade da vigilancia do cincer na Regiio™.
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Legisladores e formuladores de politicas devem reconhecer
que os RCBP sio instrumentos eficientes em satde publica,
fornecendo apoio politico, legislativo e financeiro em longo
prazo. Sem as informagoes que apenas os RCBP podem
fornecer, o planejamento de programas de controle do
cancer corre o risco de ser feito as cegas®.

Nesse vdcuo legal sobre o funcionamento da Vigilancia
do cncer realizada dentro dos RCBP, interpretagoes
restritivas da Lei Geral de Protegao de Dados pelas Fontes
de Notificagio trouxeram dificuldades ainda maiores de

acesso aos diagndsticos de cancer, levando a Diretoria-
-Geral do INCA-MS a reafirmar, em oficio”’, que:

O sigilo das informagoes cadastrais, das pessoas
portadoras  de
responsdveis pela assisténcia, dos
um  pressuposto
garantido por cada membro da equipe do registro

neoplasia, dos profissionais
nomes das
instituicbes notificadoras, ¢
de cAncer por meio de assinatura em termo de
compromisso de confidencialidade das informacoes.
E também garantido pela Lei Geral de Protegio
de Dados Pessoais (LGPD) n° 13.709, de 14 de
agosto de 2018 que nos artigos 11 e 13 estabelece
que hospitais publicos, servicos de satde, assim
como demais entidades sanitdrias estio autorizadas
a realizar o tratamento de dados sensiveis dos
pacientes, sem o seu consentimento especifico,
visando 2 tutela da sadde.

Conforme visto anteriormente, o artigo 4°, da Lei
dos 60 dias, cuja redagio foi dada pela Lei n.° 13.685°",
de 25 de junho de 2018, estabelece a notificagio ¢ o
registro compulsérios das doengas, agravos e eventos em
satde relacionados as neoplasias, pelos servigos de satde
publicos e privados em todo o territério nacional. Essa
Lei ainda carece de regulamentagio e permanece em um
limbo juridico, nao obstante o exemplo do Distrito Federal
descrito anteriormente.

Os registros de cincer sdo ferramentas fundamentais
para conhecer a situagdo da doenga, possibilitando
o planejamento de medidas de controle, com agées
relacionadas & prevencio (cessacio do tabagismo,
vacinagio contra o HPV), ao rastreamento para a detec¢io
precoce de casos (citologia oncética para o cincer de
colo uterino, mamografia para o cincer de mama), ao
diagndstico e a disponibilizagdo de tratamento oportuno
e adequado (cirurgia, quimioterapia, radioterapia, terapia-
-alvo etc.), medidas de conforto ou paliativas, nos casos
em que o objetivo do controle da progressao da doenga
nao seja mais alcancdvel. E finalmente, nas avaliacdes da
sobrevida global pela doenga, como um indicador eficaz
para o monitoramento do tratamento. Em vdrios paises,
essas informagoes sao coletadas por RCBP, mas, no Brasil,
elas persistem esparsas entre diversos sistemas publicos
de informagio e fontes privadas, limitando o estudo de
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desigualdades em satide entre usudrios de servicos puiblicos
e usudrios de satide complementar ou privada.

E preciso promover o letramento em vigilancia do
cancer dos numerosos atores envolvidos na temdtica do
cAncer, sobre o seu papel na vigilincia, incluindo nio
apenas os registros, mas as fontes notificadoras publicas e
privadas. Mesmo epidemiologistas e oncologistas acabam
publicando trabalhos conceitualmente equivocados,
em revistas cientificas, com revisio por pares’*’>. Aos
gestores publicos, cabe reconhecer a importancia das
informacoes de qualidade para o enfrentamento racional
da doenga. Nio se pode perder o que foi conquistado
com a implantacdo de registros de cincer por todo o
pais. Mesmo com as limitagoes e as dificuldades de
manutencio das atividades, nao é possivel pensar em outra
estratégia melhor para a vigilancia do cAncer. Vrios RCBP
brasileiros ji contam hoje com mais de duas décadas de
série histdrica, demonstrando mais do que resiliéncia,
persisténcia e dedicagio. Por outro lado, hd também
muitos exemplos de descontinuidade, demonstrando as
dificuldades de manter o funcionamento continuo das
atividades. Nesse sentido, é necessdrio trabalhar para
consolidar os registros em operacio, bem como progredir
na qualidade e na amplitude da informagio em relagio
a0 cancer.

Nao éincomum que as clinicas e os centros especializados
que dificultam o acesso dos RCBP para a coleta de casos
ilustrem as suas apresentacbes sobre o cincer com um
cendrio estatistico da ocorréncia da doenca, reconhecendo
aimportancia global do problema. E comum que utilizem
os mapas disponibilizados no Globocan?, mantido pela
IARC, e as préprias estimativas nacionais elaboradas pelo
INCA’. A propalada inexisténcia de dados estatisticos
sobre a sadde (a doenga) dos brasileiros persiste hoje
no desconhecimento e negligéncia ao esforco RCBP de
proporcionar um retrato mais confidvel e fiel da realidade
do cancer no Brasil. O trabalho de cada registro de cAncer
¢ um grande passo no sentido de reverter esse apagio
estatistico. Manté-los em funcionamento ¢ uma longa e
dificil caminhada, dependendo basicamente da vontade
politica local, quando deveria ser uma Politica de Estado,
inscrita nas politicas de controle do cAncer, como ocorre
em varios paises.

CONCLUSAO

Ainda h4 um longo caminho pela frente. E necessario
trabalhar no sentido de manter as conquistas feitas até
aqui, bem como garantir o acesso a informacio dos casos,
possibilitando a coleta de dados mais abrangentes sobre
os casos de cincer, incluindo as varidveis relacionadas ao
tratamento. Faz-se necessdrio um arcabouco legal que
garanta a continuidade do funcionamento. E preciso
também repensar os processos de coleta e de consolidagio
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das informagoes, incorporando técnicas de coleta passiva
automatizada de diferentes bases e outras ferramentas,
inserindo enfim as estratégias de vigilincia dentro do
planejamento das agbes de desenvolvimento da satde
digital. A busca continua pela qualidade de informagcao,
seguindo os parAmetros internacionais que possibilitam
a comparabilidade das informacoes para as diferentes
populacoes, deve ser prioridade.
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