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Dedico este trabalho & populacéo brasileira, na esperanca de que este estudo contribua
para o controle do cancer e para um cuidado adequado aos pacientes oncologicos que tanto

me ensinaram.
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RESUMO

O céncer é a segunda principal causa de morte no mundo, sendo estimado para o biénio 2018-
2019, a ocorréncia de 634.880 mil casos novos de cancer no Brasil a cada ano. Esses dados
tornam evidente que o cancer necessita de uma Politica Nacional fortalecida e bem estruturada
para sua prevencao e controle, pois quanto mais cedo for realizado o diagndstico, maiores séo
as chances de cura, 0 aumento de sobrevida e a qualidade de vida do paciente, além de mais
favoraveis a relacdo efetividade/custo, uma vez que o tratamento pode ter inicio breve. Em
2012, a“Lei dos 60 dias” estabeleceu, como direito do paciente com cancer, o inicio do primeiro
tratamento no dmbito do SUS, no prazo de até 60 (sessenta) dias, contados a partir do dia em
que foi firmado o diagndstico em laudo histopatoldgico ou em prazo menor, conforme
necessidade terapéutica do paciente. Com a promulgacdo da lei, a ferramenta escolhida pelo
Ministério da Salde para a avaliacdo do seu cumprimento, a nivel nacional, foi o Sistema de
Informacdo de Céncer (SISCAN), com a criagdo do Mddulo Tratamento, destinado
exclusivamente para este fim. Nesse sentido, o presente estudo analisou as informacoes
inseridas no Mddulo Tratamento do SISCAN referente ao periodo compreendido entre 0s anos
de 2013 e 2017, visando a: avaliar se a utilizacdo do sistema aumentou ao longo dos anos,
analisar a insercdo e completitude dos dados por Unidade Federativa (UF), apresentar os dados
de cumprimento da lei a nivel nacional e o intervalo de tempo para o inicio do primeiro
tratamento por UF. Acrescenta-se, aos dados inseridos no banco, os resultados de uma pesquisa
exploratdria realizada com usuarios do Sistema, que apontaram as principais dificuldades e as
sugestdes para a utilizacdo do mesmo. Desse modo, o estudo pretende contribuir com o
monitoramento do cancer no Brasil, de forma a subsidiar a elaboracéo de politicas publicas cada
vez mais eficazes e direcionadas para as necessidades da sociedade.

Palavras-Chave: Cancer, Lei dos 60 dias e SISCAN.



ABSTRACT

Cancer is the second leading cause of death worldwide; it is estimated that in the biennium
2018-2019, 634,880 thousand new cases of cancer in Brazil will happen each year. It is evident
from the figures that a well structured and developed National Policy to prevent and control
cancer cases is highly necessary, due to the fact that early diagnoses lead to bigger chances of
cure, increase life expectancy and improve patient’s quality of life as well as the relation
effectiveness/cost, because treatment may start sooner. In 2012, the “60-day Law” established
that cancer patients are entitled to start the treatment in the Unified Health System (SUS) within
up to 60 (sixty) days, from the day they receive the histopathology report, or even in a shorter
term according to patient’s therapeutic need. Following the promulgation of that Law, the
selected tool to measure its fulfillment nationwide established by the Health Ministry was the
Cancer Information System (SISCAN), creating a Treatment Module, exclusively intended for
this purpose. For that matter, the present study analyzed the information provided by the
Treatment Module of SISCAN for the four-year period 2013 to 2017, aiming at assessing if the
utilization rate has increased over the years, analyzing the insertion and completeness of data
at each Federative Unit, the study also meant to present data in law enforcement nationwide
and for each Federal Unit, as well as the period of time necessary to the initiation of treatment.
Together with the database provided by the Treatment Module, the results of an exploratory
research developed with users of the System were added, the research highlighted the
difficulties faced by the public and suggestions of improvement. So, the study intends to
contribute to the monitoring of cancer cases in Brazil, in order to subsidize the implementation

of more effective public policies in order to address the needs of society.

Keywords: Cancer, 60-day Law, SISCAN.
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Introducéo

Céncer é 0 nome dado a um conjunto de doengas que tem em comum 0 crescimento
desordenado de células que invadem tecidos e 6rgdos. Essa patologia se caracteriza pela perda
do controle da divisdo celular, ocasionando a formacao de tumores, com capacidade de invadir
outras regides do corpo.

Conforme dados da Organizagdo Mundial de Salde!, o cancer é a segunda principal
causa de morte no mundo, sendo responsavel por 9,6 milhdes de mortes em 2018. A nivel
global, uma em cada seis mortes estao relacionadas a doenca.

O World Cancer Report 20182 aponta que o cancer é um problema de sadde publica
mais grave em paises em desenvolvimento, quando comparado aos paises desenvolvidos,
justamente em funcdo da menor taxa de rastreamento prévio e diagnéstico precoce da doenca.

A apresentacdo tardia e a dificuldade para diagndstico e tratamento sdo comuns nesses
paises. Em 2017, apenas 26% dos paises de baixa renda relataram ter servicos de patologia
disponiveis no setor publico. Mais de 90% dos paises de alta renda relataram que 0s servicos
de tratamento estdo disponiveis, em comparacdo com menos de 30% dos paises de baixa renda.

O Instituto Nacional de Cancer José Alencar Gomes da Silva (INCA), do Ministério da
Salde, elabora e divulga, desde 1995, a publicacdo: “Estimativas: Incidéncia de Cancer no
Brasil”, que tem como objetivo prover gestores, servi¢os de salde, universidades, centros de
pesquisa e sociedades cientificas, com informacdes que possam subsidiar o conhecimento sobre
a ocorréncia da doenca na populacao brasileira. Ressalta-se que a partir de 2006 a publicacédo
adquiriu periodicidade bienal, partindo-se da premissa que o cancer € uma doenca cronica e a
sua incidéncia ndo se altera significativamente de um ano para o outro.

De acordo com a ultima estimativa® publicada pelo INCA, sdo previstos para o biénio
2018-2019 a ocorréncia de 634.880 mil CNC no Brasil, para cada ano, levando-se em
consideracdo o ajuste de sub registro. Os tipos de cancer mais incidentes em homens serdo
prostata (31,7%), pulmao (8,7%), intestino (8,1%), estdbmago (6,3%) e cavidade oral (5,2%).
Nas mulheres, os canceres de mama (29,5%), intestino (9,4%), colo do utero (8,1%), pulméo
(6,2%) e tireoide (4,0%) serdo os mais incidentes.

Esses nimeros elevados evidenciam que o cancer necessita de uma Politica Nacional

para sua prevencao e controle, com énfase as questdes relativas a incidéncia e a mortalidade. A
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distribuicdo dos tipos mais incidentes de cancer, por meio de estimativas, atualmente, é a
principal ferramenta de planejamento e gestdo publica na area da oncologia, orientando a
execucdo de acdes de prevencdo, deteccdo precoce e oferta de tratamento, se constituindo na
melhor aproximacéo da realidade nacional.

Estima-se que até 70% dos casos de cancer podem ser evitados com a prevencao de
exposicao aos fatores de risco ambientais: habito de fumar, modificacbes na dieta, prevencao
de doencas sexualmente transmissiveis, controle de exposi¢do a agentes quimicos, a radiacdes
ionizantes e a raios ultravioletas®.

Segundo publicacdo do INCA sobre deteccdo precoce do cancer®, quanto mais cedo
diagnosticado, maiores s&o as chances de cura, aumento de sobrevida e de qualidade de vida do
paciente, além de mais favoraveis a relacdo efetividade/custo. O objetivo da deteccdo precoce
é a identificacdo de lesbes pré-cancerigenas ou mesmo do cancer, quando ainda localizado no
6rgdo de origem, sem invasdo de tecidos vizinhos ou outras estruturas.

A prevencao e controle dessa doenga, em nosso pais de dimensdes continentais e fortes
diferencas regionais, representa um dos grandes desafios que a saude publica enfrenta, uma vez
que as taxas de incidéncia variam de estado a estado, ocasionando um perfil heterogéneo de
distribuicdo por tipos de cancer por regido, o que enseja a implementacdo de acfes regionais
especificas.

Importante ressaltar que o impacto econdmico do céncer é significativo e vem
aumentando a cada ano. O custo anual total da doenca em 2010 foi estimado em
aproximadamente US$ 1,16 trilhao®.

Importante ressaltar ainda, que em relacéo aos dados disponiveis para a gestdo, apenas
um em cada cinco paises de baixa e média renda tem os dados necessarios para conduzir uma
politica para o cancer’. O registro dos dados em paises em desenvolvimento, é uma tarefa
complexa, considerando a falta de recursos materiais e humanos®.

Este tema ganhou relevancia e destaque na sociedade brasileira com a publicacdo da Lei
n° 12.732 de 22 de novembro de 2012° amplamente conhecida como “lei dos 60 dias”, que no
caput do seu art. 2° estabelece como direito do paciente com neoplasia maligna ser submetido
ao primeiro tratamento para o cancer no Sistema Unico de Satde no prazo de até 60 (sessenta)
dias, contados a partir do dia em que foi firmado o diagndstico em laudo histopatolégico, ou
em prazo menor, conforme necessidade terapéutica do caso registrada no prontuario do

paciente.
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Para que fosse possivel monitorar a efetividade dessa lei, passou a ser utilizado o
Sistema de Informacdo de Cancer (SISCAN), sistema de informacdo que tem por finalidade
permitir 0 monitoramento das acdes relacionadas ao cancer nos diferentes niveis de atencéo.

O pleno funcionamento do SISCAN, com dados de diagndstico e tratamento inseridos
pelas unidades habilitadas, é de interesse de toda a sociedade, pois é o instrumento que permite
o monitoramento da “Lei dos 60 dias”.

O SISCAN foi instituido em 2013, e desde este periodo ndo sdo conhecidas analises
do banco de dados a nivel nacional. Uma das finalidades deste estudo foi contribuir com a
importancia da apreciacéo desses dados e, a partir dos resultados obtidos, emitir recomendacdes
visando aprimorar a avaliacdo do cumprimento da lei a nivel nacional.

O interesse pelo tema parte da minha experiéncia profissional como Enfermeira
assistencial no INCA, por um periodo de nove anos, onde pude acompanhar de perto diversas
historias de pacientes e consequentemente as dificuldades enfrentadas por eles e suas familias
durante o tratamento do cancer em um hospital da rede publica do nosso pais.

Apds esses anos de atividade em diferentes setores do INCA, assumi o cargo publico de
Tecnologista, em agosto de 2015. Minhas atividades no Ministério da Salde em Brasilia
tiveram inicio em janeiro de 2016, na Coordenacao-Geral de Atencdo as Pessoas com Doencas
Cronicas - CGAPDC, atualmente denominada Coordenagdo-Geral de Atencéo Especializada -
CGAE, onde permaneco até hoje e executo atividades em pautas relacionadas as politicas
publicas para o cancer.

E importante ressaltar que a partir de maio de 2018 o SISCAN passou a ser gerenciado
pelo INCA, com apoio de Grupo Consultivo Permanente, instituido pela Portaria SAS n° 1.653,
de 17 de outubro de 2018, O grupo consultivo permanente ¢ composto pelos seguintes drgaos:
Secretaria de Atencdo a Salde’, Departamento de Atencio Especializada e Tematica
(DAET/SAS), Instituto Nacional do Céancer José Alencar Gomes da Silva (INCA/SAS),
Departamento de Informética do SUS (DATASUS/SE), Conselho Nacional de Secretérios de
Saude (CONASS) e Conselho de Nacional de Secretarias Municipais de Saude (CONASEMS).

Em dezembro de 2017 conclui um curso de Especializagdo em Informatica em Saude
ministrado pelo Instituto Sirio-Libanés de Ensino e Pesquisa, que tem como objetivo formar

gestores na area de informatica em saude, capazes de utilizar o conhecimento tecnologico para

* Devido a reestrutura¢do do Ministério da Satde, aprovada pelo Decreto n.2 9.795 de 17 de maio de
2019, esta Secretaria teve o nome alterado para Secretaria de Atencdo Especializada a Satude (SAES).
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facilitar a utilizacdo da informacéo na rede de saude, proporcionando melhorias de processos
no atendimento ao paciente e na gestdo em salde.

O estudo vai ao encontro da proposta de ensino do “Mestrado Profissional em
Desenvolvimento e Politicas Publicas da Escola Nacional de Saude Publica Sérgio Arouca —
ENSP/FIOCRUZ” uma vez que qualifica a gestdo publica do setor saude, bem como a
capacidade do governo em regular e prover servicos de carater publico, no caso o Sistema de
Informacéo do Cancer para 0 monitoramento da Lei dos 60 dias.

E de extremo interesse do Ministério da Salde a implementacdo de um sistema de
informagdo eficiente, que possua informagdes que correspondam a realidade nacional. O
SISCAN atualmente é uma prioridade deste Ministério por ser um instrumento de grande valia
para o panorama do cancer no pais, possibilitando que sejam identificados os tipos de cancer,
0 nimero de pessoas atendidas por Estados, regides de salde e até mesmo por municipios.

A ideia inicial do estudo era realizar uma pesquisa censitaria com as unidades
habilitadas em alta complexidade em oncologia, visando identificar os problemas/dificuldades
que impossibilitam que os dados sejam inseridos no sistema, e ainda as sugestdes de melhoria
apresentadas pelos profissionais destas unidades, para serem utilizadas como instrumento de
ajustes no sistema, tendo em vista ampliar a sua utilizacdo e consequentemente um
monitoramento mais efetivo da lei. Como a participacdo das instituicdes € indispensavel para a
realizacdo de um censo, frente ao baixo nimero de retornos que obtive - catorze -, a solucéo
encontrada foi fazer uma anélise mais detalhada do banco de dados do sistema e utilizar as
respostas recebidas como resultados de uma pesquisa exploratdria, que podera ser aperfeicoada
e aplicada no futuro.

Com foco sobre as analises realizadas no banco de dados do sistema e, somando-se a
isso 0s elementos obtidos nas respostas da pesquisa exploratdria, este trabalho foi estruturado
em cinco capitulos além da Introducéo.

No Capitulo 1 abordam-se os antecedentes e a trajetoria da Politica de Atencéo as
pessoas com doencas cronicas — Eixo cancer, bem como a legislacéo existente. O Capitulo 2
versa sobre o Sistema de Informag&o do Céncer e suas funcionalidades. O Capitulo 3 apresenta
a metodologia utilizada, relacionando com aspectos tedricos. O Capitulo 4 apresenta 0s
resultados encontrados no periodo analisado. O capitulo 5 contém a analise dos resultados
anteriormente apresentados. Por fim, o Capitulo 6 apresenta as consideracdes finais refletindo

os resultados obtidos e faz proposic¢Ges decorrentes do processo de elaboragdo do estudo.
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E nessa perspectiva que o presente estudo pretende contribuir com o monitoramento do
cancer no Brasil, de forma a subsidiar a elaboracdo de politicas publicas cada vez mais eficazes

e direcionadas para as necessidades da sociedade.

Capitulo 1: Normas de atencéo oncoldgica no SUS

Segundo Gadelha 2 “Mesmo antes da promulgacio da Constituicio Federal de 1988 e
da Lei Organica da Saude de 1990, o Ministério da Salude, por meio do INCA e em parceria
com o Inamps, vinha implantando, desde 1986, programas nacionais de controle do céancer,
como os de educacdo em cancerologia nas escolas médicas, de controle e avaliacdo em
oncologia e de registros de cancer, e implementando outros, como 0s de controle do tabagismo
e dos canceres do colo uterino e de mama”.

Com a promulgacio da Constituicio Federal de 19883, a satide passou a ser um direito
social e, de acordo com a redacdo do art. 196°, ficou estabelecido ainda que a salde é direito de
todos e dever do Estado, garantido mediante politicas sociais e econémicas que visem a redugéo
do risco de doenca e de outros agravos e ao acesso universal e igualitario as acbes e servicos
para sua promocdo, protecdo e recuperacdo. A Constituicdo de 1988 introduziu um novo
arcabouco institucional no qual a descentralizacdo se tornou a principal diretriz da
implementagdo das principais politicas sociais no Pais*.

A organizacdo do Sistema Unico de Saude (SUS) é explicitada na Constituicdo da
Republica Federativa do Brasil, nos artigos 198° a 200°, onde fica estabelecido que acdes e
servicos publicos de saude integram uma rede regionalizada e hierarquizada, constituindo um
sistema Unico, organizado de acordo com algumas diretrizes, sendo uma delas a
descentralizacdo, com direcdo Unica em cada esfera de governo (Municipal, Estadual e Federal).
Dessa forma, houve uma transferéncia do nivel federal para os municipios da responsabilidade
de programar, atribuir os recursos, gerenciar, coordenar e avaliar os servigos de salde
oferecidos™®.

Posteriormente, a Lei n° 8.080 de 19 de setembro de 1990 — Lei Organica da Satde,
surge com o objetivo de regular em todo o territério nacional, as agdes e servicos de saude
executados, isolada ou conjuntamente, em carater permanente ou eventual, por pessoas naturais
ou juridicas de direito publico ou privado e define as diretrizes para organizacdo e

funcionamento do Sistema de Saude brasileiro.
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Sendo assim, com a sua criagdo, o0 SUS proporcionou 0 acesso universal ao sistema
publico de salde, sem discriminagdo. A atencdo integral a satde, passou a ser um direito de
todos os brasileiros, com foco na satide como qualidade de vida'’.

Dessa maneira, 0 SUS em conjunto com as demais politicas, deve atuar na promocao
da saude, prevencédo de ocorréncia de agravos e recuperacdo dos doentes. A gestdo das acbes
e dos servigos de salde deve ser solidaria e participativa entre os entes da Federativos: a
Unido, os Estados, o Distrito Federal e os Municipios. E imperativo que a coordenacio entre
os diferentes niveis de governo se torne cada vez mais efetiva, com o objetivo de conciliar o
principio federativo dos Estados, bem como a autonomia dos Municipios, com o principio da
interdependéncia entre as partes, resultando em uma divisdo de funcGes e obrigaces, cabiveis
a cada esfera governamental, que vise a acdes de saude amplas e que envolvam a prevencao, a
assisténcia as doencas e a reabilitacio'®.

As doencas cronicas nao transmissiveis (DCNT) - doencas cardiovasculares, cancer,
diabetes e doencgas respiratdrias cronicas - representam um dos principais desafios de saude
publica, tanto pela alta prevaléncia como pela rapidez com que adquiriram destaque como
principais causas de morte no Brasil e no mundo'®. As DCNT tém gerado elevado nimero de
mortes prematuras, diminuicdo da qualidade de vida, além de impactos econémicos negativos
para individuos, familias e para a sociedade em geral.

E necessario observar que o Brasil possui cinco grandes regides - Norte, Nordeste,
Sudeste, Sul e Centro Oeste - que possuem uma heterogeneidade demografica, social e
econbmica muito grande, o que resulta em diferentes padrées de mortalidade e de morbidade
por doencas crbnicas ndo transmissiveis — DCNT, exigindo diferentes a¢cdes dos seus gestores
locais, de acordo com a realidade encontrada em cada estado?.

Os dados da Gltima Pesquisa Nacional de Satde® (PNS), informam que as doencas
infecciosas permanecem importantes na populacdo e demonstram que ha um crescimento
significativo das DCNT na populagio brasileira?.,

Em 2013, a PNS estimou que 1,8% das pessoas de 18 anos ou mais de idade (2,7 milhdes
de adultos), referiram diagnostico médico de cancer no Brasil. A propor¢do na area urbana foi

significativamente maior do que na éarea rural: 1,9% e 1,2%, respectivamente. A Regiao Sul

* Pesquisa de base domiciliar, de ambito nacional, realizada em parceria com o Instituto Brasileiro de

Geografia e Estatistica (IBGE) no ano de 2013.
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mostrou o maior percentual de diagnostico médico de cancer, 3,2%, seguida da Para as Regides
Sudeste (2,1%) e Centro-Oeste (1,6%). As Regides Norte e Nordeste, por sua vez, apresentaram
as menores prevaléncias, no patamar de 0,9%.

Ciente da relevancia epidemiologica e social do cancer no Brasil, além da necessidade
de reestruturacdo da atencdo as doencas cronicas, o Ministério da Saude, institui a Politica
Nacional para a Prevencgdo e Controle do Cancer (PNPCC) na Rede de Atencéo a Saude das
Pessoas com Doengas Cronicas no ambito do Sistema Unico de Sadde (SUS), por meio da
Portaria GM/MS n° 874, de 16 de maio de 2013, revogada e publicada no Anexo IX da Portaria
de consolidagdo n° 2, de 28 de setembro de 201722

A PNPCC tem como objetivo a reducéo da mortalidade e da incapacidade causadas pelo
cancer e ainda a possibilidade de diminuir a incidéncia de alguns tipos de neoplasias, bem como
contribuir para a melhoria da qualidade de vida dos usuarios, por meio de a¢cdes de promocéo,
prevencdo, deteccdo precoce, tratamento oportuno e cuidados paliativos. E organizada de
maneira a possibilitar o provimento continuo de acdes de atencdo a saude da populacéo,
mediante a articulacdo dos distintos pontos de atencdo a satde, devidamente estruturados por
sistemas de apoio, sistemas logisticos, regulacdo e governanca da rede de atencdo a saude,
devendo ser implementada de forma articulada entre o Ministério da Salde e as Secretarias de
Saude dos Estados, do Distrito Federal e dos Municipios. Especificamente em relacdo a
Oncologia, 0 SUS é estruturado para atender, de forma integral e integrada, os usuarios que
necessitam de tratamento para neoplasias malignas.

Além da Politica, em 2014 o Ministério da Saude publicou a Portaria SAS/MS n° 140
de 27 de fevereiro de 20142, que dispde de estabelecimento de satde habilitados na atencéo
especializada em oncologia e define as condicdes sobre os critérios e parametros para
organizacdo, planejamento, monitoramento, controle e avaliacdo dos estabelecimentos
estruturais, de funcionamento e de recursos humanos para a habilitacdo destes estabelecimentos
no ambito SUS.

De acordo com esta portaria, 0s hospitais poderédo ser habilitados na alta complexidade
em oncologia como Centro de assisténcia especializada em oncologia (CACON), Unidade de
Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia (UNACON), Servico de Radioterapia de
Complexo Hospitalar, ou Hospital Geral com Cirurgia de Cancer de Complexo Hospitalar.

O namero de hospitais a serem habilitados como CACON ou UNACON deve observar
a razdo de um estabelecimento de saude para cada 500.000 (quinhentos mil) habitantes. Para

estados das regides Sul e Sudeste, por apresentarem maior contingente de populacdo acima de
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50 (cinquenta) anos, é admitida a habilitacdo de um estabelecimento de satde como CACON
ou UNACON para areas com populacdo inferior a 500.000 (quinhentos mil) habitantes, desde
que, nessa populacdo, haja estimativa de 900 (novecentos) casos novos anuais de cancer
(CNC/ano), excetuando-se o cancer de pele (ndo melanoma).

Considerando o parametro populacional para as demais regides e o de CNC/ano para as
regides Sul e Sudeste, seriam necessarios 495 hospitais habilitados para atender a populacéo
brasileira. Atualmente, existem 313 hospitais habilitados em alta complexidade em oncologia,
em todo pais.

E importante destacar que esse quantitativo é procedente com base apenas nos
pardmetros de habilitacdo correlacionado com um minimo populacional, estando
desconsiderado a quantidade de procedimentos realizados pelos estabelecimentos, o que pode
tornar esse resultado tendencioso ao déficit de estabelecimentos necessarios.

Ademais, um estabelecimento habilitado pode ter uma produgdo superior ao minimo
preconizado e, por conseguinte, maior nimero de atendimentos, sendo, portanto, capaz de
atender mais que 500.000 habitantes, o que implica em uma necessidade menor de hospitais
para esta regiao.

A Portaria SAS/MS n° 140/2014 estabelece ainda que o0s gestores devem descrever a
organizacao e as responsabilidades de todos os pontos da Rede de Atencdo Oncolégica de forma
a mapear suas necessidades de saude e sua capacidade instalada, no que se refere aos servigos
que realizam acGes de promocgdo a salde, prevencdo e diagndstico do cancer, que prestam
atendimento tanto de tratamento, quanto de diagnostico e de apoio logistico ao paciente com
neoplasia maligna, de modo a estruturar um Plano de A¢do Oncoldgico para atender a demanda
apresentada na sua regido. Dessa forma, o gestor estadual é o responsavel por definir as
unidades que serdo habilitadas e ainda por encaminhar a solicitacdo de habilitacdo das mesmas
ao Ministério da Saude, sendo ele o responsavel por encaminhar toda a documentacdo
necessaria de acordo com os critérios estabelecidos pela Portaria 140.

Em paralelo a essas normas, com a publicacdo da Lei n® 12.732 em 22 de novembro de
201224, amplamente conhecida como “Lei dos 60 dias”, o tempo para inicio do primeiro
tratamento para o cancer ganhou destaque. A lei estabelece no caput do seu art. 2° que é direito
do paciente com neoplasia maligna ser submetido ao primeiro tratamento para o cancer, no
Sistema Unico de Sautde, no prazo de até 60 (sessenta) dias, contados a partir do dia em que foi
firmado o diagnostico em laudo histopatolégico, ou em prazo menor, conforme necessidade

terapéutica do caso registrada no prontuario do paciente.
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Para que fosse possivel monitorar a efetividade dessa lei, a Portaria GM/MS n° 3.394%,
de 30 de dezembro de 2013 institui o Sistema de Informacéo de Céncer (SISCAN) no &mbito
do Sistema Unico de Satde (SUS). O SISCAN representa a versdo em plataforma web que
integra os sistemas de informacdo do Programa Nacional de Controle do Cancer do Colo do
Utero - SISCOLO e do Programa Nacional de Controle do Cancer de Mama - SISMAMA e
permite também a inclusdo de informagcdes dos outros tipos de canceres?.

Conforme estabelecido no artigo 2° da Portaria GM/MS 3.394/2013: “O SISCAN tem
por finalidade permitir o monitoramento das acOes relacionadas a deteccdo precoce, a
confirmacdo diagndstica e ao inicio do tratamento de neoplasias malignas.”, sendo assim, este
é o sistema de informacéo responsavel por fornecer os dados que permitam planejar e organizar
0 cuidado das pessoas com cancer de forma tempestiva, e acompanhar os prazos para inicio do
tratamento apds diagndstico confirmado e registrado em prontuario.

A Portaria GM/MS n° 876 de 16 de maio de 2013%’, regulamenta a aplicagdo da Lei n°
12.732, e tem como objetivo definir estratégias para qualificar o tratamento dos usuérios com
diagnostico de neoplasia maligna, por meio da definicdo de fluxos e de responsabilidades dos
entes federados a fim de garantir o tratamento adequado e tempestivo dos casos diagnosticados

De acordo com o estabelecido nos artigos 8°, 9° e 10° da Portaria n® 3.394/2013, uma
das competéncias do Ministério da Salude, em conjunto com as Secretarias Estaduais e
Municipais de Saude, é garantir e monitorar o cumprimento do prazo de 60 (sessenta) dias de
que trata o art. 2° da Portaria GM/MS n.° 876/2013: “considerar-se-a efetivamente iniciado o
primeiro tratamento da neoplasia maligna comprovada com: | — realizacdo de terapia
cirargica; Il — inicio de radioterapia; ou 1l —inicio de quimioterapia.”.

Importante ressaltar que a Portaria SAS/MS n°140/2014, estabelece como atribuigéo das
unidades de satde habilitadas em alta complexidade em oncologia a utilizacdo dos Sistemas
informatizados de salude, quando estabelece no Capitulo Il, art. 13° que: “Os estabelecimentos
de salde habilitados como CACON ou UNACON deverdo: IV - manter atualizados
regularmente os sistemas de informacao vigentes, especialmente o SISCAN e o RHC, conforme
normas técnico-operacionais preconizadas pelo Ministério da Salde e enviar as bases de
dados e os relatérios com andlises sobre a situacdo do controle do cancer em seus
estabelecimentos a Secretaria de Assisténcia a Saude (SAS/MS) e ao Instituto Nacional de
Cancer José Alencar Gomes da Silva (INCA/SAS/MS) do Ministério da Saude; .

O Mddulo de Tratamento existente no SISCAN, constituiu-se a principal fonte de coleta

de dados para 0 monitoramento da Lei dos 60 dias. Cabe salientar que ndo se observou ao longo
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dos anos analises quanto aos dados coletados no SISCAN. Nesse contexto, para contribuir com
a efetividade da utilizac&o do sistema e, principalmente, para fortalecer a efetiva execucdo da
Lei 12.732, a presente pesquisa tem como objeto de estudo as informacdes contidas no Banco

de Dados do Sistema de Informacéo do Céncer, no periodo de 2013 a 2017.

Capitulo 2: O Sistema de Informacao do Cancer - SISCAN

A organizacao dos servicos de salde para a prevencao, detecgdo precoce e tratamento
do cancer exige monitoramento e avaliacdo constantes das acdes de saude realizadas com vistas
a reduzir os indicadores de mortalidade por neoplasias. Para tanto, entende-se que 0s sistemas
de informacdo sdo ferramentas indispensaveis a gestdo dos programas de salde, por
subsidiarem tomadas de decisdo embasadas no perfil epidemiolégico e na capacidade instalada
de cada localidade. A importancia gerencial dos sistemas de informacao é caracterizada, pela
sua definicdo, como componente fundamental da Politica Nacional de Atencdo Oncoldgica
(Portaria GM n° 874 de 16 de maio de 2013).

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) define Sistema de Informacgéo em Saude - SIS
como um mecanismo de coleta, processamento, analise e transmissdo da informac&o necessaria
para se planejar, organizar, operar e avaliar os servicos de satde?®. A inserc¢io desses dados em
um Sistema de Informacdo em Salde foi pensada para garantir que as informacfes sobre a
ocorréncia de cancer e seu desfecho sejam disponibilizadas, uma vez que esses dados sdo
essenciais para planejamento de a¢des para o controle do cancer.

A Lei Organica da Saude estabelece o papel das informacgdes em salde e a formacéo
dos Sistemas de Informagdo em Saude, quando estabelece no seu art. 15: “ A Unido, os Estados,
o Distrito Federal e os Municipios exercerdo, em seu ambito administrativo, as seguintes
atribuicdes: IV - organizacéo e coordenacdo do sistema de informacéo de saude; ™.

O SISCAN tem por finalidade permitir o monitoramento das acdes relacionadas a
deteccdo precoce, a confirmacao diagnostica e ao tratamento de neoplasias malignas e permite
planejar e organizar o cuidado das pessoas com cancer de forma tempestiva e acompanhar os
prazos para inicio do tratamento apos diagnostico confirmado e registrado em prontuério.

Além disso, é integrado ao Cadastro Nacional de Usuarios do SUS (CADWEB),
permitindo a identificacdo dos usuérios pelo niumero do cartdo SUS e a atualizagdo automatica
de seu historico de seguimento. Por ser um sistema on-line disponibiliza, em tempo real, as

informagdes inseridas no sistema pela internet.
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O SISCAN obrigatoriamente deve ser implantado pelos estabelecimentos de saude
publicos ou privados que atuam de forma complementar ao SUS, conforme regulamentado pelo
artigo 3° da Portaria 3.394/2013.

O acesso ao Sistema se da por meio de diferentes perfis de acesso, sendo eles:
Coordenacéo Federal, Coordenacédo Estadual, Coordenacdo Regional, Coordenagdo Municipal
ou Técnica; Unidade de Salde; Unidade de Salde Especializada; Prestador de Servico;
Prestador de Servigo Terceiro; e Prestador de servigo exclusivamente privado. Cada um desses
perfis possui niveis de acesso e funcionalidades especificos. Cada perfil consegue visualizar
somente os pacientes da sua localidade geogréfica.

Além do Ministério da Sadde, minimamente, podem ser considerados como usuarios do
SISCAN as 27 Secretarias Estaduais e as 173 Secretarias Municipais que possuem hospitais
habilitados, além dos 313 hospitais que possuem habilitacdo em alta complexidade em
oncologia. Entretanto, outros estabelecimentos de salde podem ter acesso ao Mdédulo de
Tratamento, visto que podem inserir os dados referentes ao diagnostico e/ou tratamento.

Figura 1 — Tela inicial do SISCAN.

’ Emn&quam
SISCAN

SISTEMA DE INH]RMA(S(] DE CANCER

‘
‘.

ACESSO ADS SISTEMAS: E necessario que o usudrio informe o seu e-mail & senha
ESQUECEU A SENHA: Clique no botho "Esqueceu 3 senha” & informe seu e-mail para receber uma nova senha de BCess0 30 sistema

USUARIO QUE NAD POSSUI ACESSO:
o - Realize o Cagastro de novo usudrig
« -Ap6s ologin, dique em *Solicitar acesso 20s Sistemas*
o - Aguarde o e-mail com a aprovagio ou nSo da solidtacio de acesso

o Sister Sc«:(e(a.na
o no INF 000 -0 2} xecutiv
! JF N Executiva

Fonte: http://siscan.saude.gov.br/login.jsf (acesso em margo/2019)

O sistema é constituido por sete modulos, sendo eles:

- Exame;
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- Seguimento;

- Relatérios (inoperante até apresente data);

- Dados (responsavel por realizara a exportacdo de dados do sistema);
- Informativo;

- Sistema de Cadastro e Permissao de Acesso (SCPA); e

- Médulo Tratamento (independente dos demais modulos do sistema).

Para que o monitoramento da Lei dos 60 dias fosse efetivo, foi desenvolvido o modulo
Tratamento no sistema SISCAN, Ultimo supracitado onde constam informacdes referentes ao
paciente, ao diagnostico e ao inicio do primeiro tratamento.

O médulo de tratamento ndo se trata de um prontuario clinico, mas de um maodulo
destinado ao registro da data do diagnostico de cancer e da data do primeiro tratamento, para
que seja possivel entdo o monitoramento da lei.

Um total de 59 variaveis fazem parte do mdédulo de tratamento, sendo 13 de
preenchimento obrigatorio. Essas varidveis se dividem em dois blocos, “Cadastrar Diagnostico”
e “Cadastrar Tratamento”, € ambos possuem variaveis de identificagdo. O bloco “Cadastrar
Diagnostico” possui, também, varidveis para insercdo dos dados da unidade de solicitagdo do
exame e do diagndstico definitivo de cancer. O bloco “Cadastrar Tratamento”, além das
variaveis de identificacdo € composto por variaveis sobre o primeiro tratamento realizado.

E importante frisar que o fluxo assistencial para atendimento dos pacientes com cancer
é estabelecido e pactuado pelos gestores locais. Espera-se que o paciente com suspeita de cancer
seja encaminhado para um estabelecimento de salde que realize o diagnostico, e que este
estabelecimento, registre as informacdes sobre a confirmacao do diagndstico de cancer. Apos a
confirmacéo do diagndstico de cancer, conforme o fluxo local estabelecido, o paciente deve ser
encaminhado para um hospital habilitado em alta complexidade em oncologia para que seja
realizado o tratamento. E de responsabilidade destas unidades a insercio de todas as
informagdes sobre o primeiro tratamento realizado, entretanto o0 modulo foi desenvolvido sem
restricdo de periodo para registro de dados retroativos o que desfavorece 0s servigos, nos
municipios e estados e o nivel federal andlises situacionais do cumprimento da Lei com
seguranca e assertividade.

E importante ressaltar que a insercdo de dados no sistema n&o esta vinculada a nenhum
repasse de recursos financeiros por parte do Ministério da Saude, sendo esses dados utilizados

tanto para 0 monitoramento da lei quanto para o planejamento das ac¢des e politicas publicas
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relacionadas ao tema, sendo este a principal visibilidade do tratamento nos estados para
potenciais intervencdes, além do panorama do cancer na sua regido possibilitando avaliacdo
quanto a amplitude de cobertura da sua rede de atencdo as pessoas com cancer.

As informacdes disponibilizadas no sistema devem ser utilizadas como ferramenta para
atuar junto aos servigos, com o objetivo de melhorar o fluxo de insergdo das informagdes e para
o efetivo monitoramento da politica pelas secretarias locais e Ministério da Saude.

Os dados referentes ao nimero de pacientes com cancer utilizado pelo Ministério da
Salde ou sdo baseados nas estimativas de casos novos de cancer, publicadas bienalmente pelo
INCA, ou entdo se utilizam os dados de producdo dos procedimentos de quimioterapia,
radioterapia e cirurgia, que nos informa somente o nimero de procedimentos realizados e o
valor repassado pelo Ministério da Saude para os estados e municipios, sendo esses dados
insuficientes para sabermos o nimero de pessoas assistidas e se sdo assistidas no prazo previsto

pela Lei.

Capitulo 3: Metodologia

3.1. Objetivos

O objetivo deste trabalho €, a partir das informac6es registradas no médulo tratamento
do Sistema de Informacéo do Cancer, no periodo compreendido entre os anos de 2013 e 2017,
realizar uma analise do cumprimento da lei 12.732 e sua capacidade de compor instrumentos
de gestdo para acOes e implementacdo de politicas. Sendo assim, o primeiro componente deste
estudo, foi a analise do banco de dados do mddulo tratamento.

O segundo componente do estudo, foi uma pesquisa junto aos profissionais
encarregados do registro de dados no SISCAN, para levantar as principais dificuldades
encontradas para o registro dos dados, bem como as sugestfes apresentadas, com o intuito de

facilitar a insercdo dos dados e a utilizacdo do sistema.

3.2. Procedimentos metodologicos:

A. Para a andlise do banco de dados do SISCAN:
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Para obtencao do banco de dados do Modulo de Tratamento do SISCAN foi aberta uma
demanda no Redmine, sistema gerenciador de demandas, projetos e contratos do Departamento
de Informética do SUS (DATASUS).

Foram extraidas as bases de dados, por meio de consultas ao banco de dados ORACLE,
referentes aos anos de 2013 a 2017. O acesso as informacoes foi efetuado ao longo do més de
abril de 2018 por meio de planilhas Excel importadas do banco. O acesso e o download foram
realizados pelos técnicos do DATASUS, por se tratar de dados de acesso publico restrito. A
limpeza do banco de dados foi realizada pelos técnicos do DATASUS em trés etapas, com a
retirada de registros duplicados. E importante ressaltar que néo existe uma atualizacao rotineira
do banco. Para cada atualizacdo do banco é necessario abrir uma nova demanda.

Tambeém foi utilizada planilha em Excel contendo informacdes dos estabelecimentos de
salde habilitados em alta complexidade em oncologia, elaborada pela Coordenacdo-Geral de
Atencéo Especializada, do Departamento de Atencdo Especializada, da Secretaria de Atengéo
a Salde, do Ministério da Satde (CGAE/DAET/SAS/MS).

Foram estabelecidos 0s seguintes recortes para a pesquisa:

i Periodo de avaliacdo: para a avaliacdo do Mdédulo Tratamento do SISCAN, o
periodo definido foi entre janeiro/2013 a dezembro/2017, utilizando-se como determinantes a
promulgacéo da Lei n°® 12.72 no final do ano de 2012 e o fato do banco utilizado contemplar o
ano de 2017 em sua totalidade, uma vez que foi extraido em marco de 2018.

ii. Abrangéncia e populacdo do estudo: a avaliagdo abrangeu os casos de cancer

com ano de diagndstico e inser¢do no sistema de todas as Unidades Federativas (UF) do Brasil,
registrados no Modulo de Tratamento do SISCAN.

iii. Fontes de dados: As fontes de dados utilizadas sdo provenientes do Mdadulo de
Tratamento do SISCAN.

iv. Critérios de exclusdo: Ndo foram incluidos no escopo desta avaliacdo 0s

canceres de pele ndo melanoma e de tireoide, pois o prazo para tratamento em 60 dias ndo se
aplica a esses tipos de neoplasias, conforme definido na Portaria n° 876/2013. Foram
considerados como dados validos aqueles compostos pela data de registro do laudo
histopatolégico no prontuario do paciente e pela data do inicio do primeiro tratamento
concomitantemente, pois somente com essas duas variaveis preenchidas é possivel realizar o
monitoramento da Lei 12.732.

Foram considerados registros validos, aqueles que apresentam registro da data do

diagnostico e registro da data do inicio do primeiro tratamento concomitantemente, pois
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somente com essas duas variaveis preenchidas, torna-se possivel realizar o monitoramento da
Lei 12.732.

Para analise do intervalo entre diagnostico e inicio do primeiro tratamento foram
considerados:

a) Somente registros com datas de diagndstico e de inicio do primeiro tratamento
preenchidas;

b) Para os intervalos negativos, excluiram-se 0s registros cujo primeiro tratamento

tenha sido quimioterapia ou radioterapia, por entender que houve erro de registro;

C) Para os demais intervalos negativos, cujo tratamento realizado tenha sido
cirurgia, transformou-se o intervalo para zero, pois entende-se que o tratamento ocorreu
concomitante a retirada do material para diagndstico;

d) Excluséo dos registros que apresentam erro de digitacdo na data de diagnostico
ou do inicio do primeiro tratamento.

Para o efetivo monitoramento da lei realiza-se uma conta simples, que consiste na
diferenca entre a data do inicio do primeiro tratamento e a data do diagnostico firmada em laudo
histopatolégico. Sendo assim, as variaveis escolhidas para analise do cumprimento da Lei
12.732/2012 séo: data de registro no prontuario do paciente do diagndstico (em laudo
histopatol6gico) e data do inicio do primeiro tratamento.

Foi analisado o numero de registros realizados a cada ano a partir de janeiro de 2013,
para que fosse possivel avaliar se houve aumento do ndmero de registros inseridos pelas
unidades habilitadas ao longo do tempo. Foi analisado ainda o intervalo de dias entre a data do
diagndstico e a data do inicio do primeiro tratamento, para que seja verificado o nimero de
pacientes que foram atendidos dentro do prazo estabelecido pela lei. Optou-se por realizar o
recorte por Estados e regides geograficas. As medidas de tendéncia central escolhidas para a
analise do intervalo entre o diagnostico e o inicio do primeiro tratamento em cada Estado foram:

média aritmética e mediana.

B. Para o levantamento das informages junto as unidades:

Para o levantamento de informag@es junto as unidades, o método escolhido para realizar
a coleta dos dados foi o questionario, que consiste em um instrumento constituido por uma série
ordenada de perguntas, que devem ser respondidas por escrito e sem a presenca do

entrevistador®.
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O questionario contém dezessete perguntas fechadas e duas abertas e foi encaminhado
via formulario eletrénico elaborado com o uso da ferramenta FormSUS - servico do DATASUS
para a criacdo de formularios na WEB, de uso publico, com normas de utilizacdo definidas,
compativeis com a legislacdo e com a Politica de Informacéo e Informética do SUS.

O questionario foi dividido em dois blocos, que permitem avaliar, no primeiro bloco, o
fluxo de trabalho na unidade habilitada, e no segundo bloco a avaliagdo do entrevistado sobre
o Sistema de Informacédo do Cancer e suas funcionalidades.

Inicialmente houve contato telefdnico com as 313 unidades habilitadas em alta
complexidade em oncologia para confirmar o e-mail que estava no cadastro. Apos a
confirmacéo, foi enviado e-mail ao gestor da unidade contendo uma carta de apresentacdo da
pesquisa explicitando seus objetivos e a importancia de sua participacdo. Nesta carta solicitou-
se que ele indicasse, de acordo com a sua estrutura organizacional, a pessoa apta a responder o
questionario, ou seja, o colaborador responsavel por inserir os dados no SISCAN.

Posteriormente, junto com o link do FormSUS para acesso ao questionario foi enviado
para a pessoa encarregada em responder, o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE) contendo o objetivo do estudo, bem como riscos e beneficios da participacdo na
pesquisa. O TCLE contém ainda a importancia da pesquisa para gestdo publica e para a
sociedade, bem como a necessidade de se obter respostas, tentando despertar o interesse do
recebedor, no sentido de que ele preenchesse e devolvesse o questionario dentro de um prazo
razoavel.

O questionario encontra-se em anexo. As perguntas foram elaboradas em um formato
que permite a analise das respostas segundo Escala de Likert, que consiste em uma escala de
resposta psicométrica usada habitualmente em questionarios, e é a escala mais usada em
pesquisas de opinido. Ao responderem a um questionario baseado nesta escala, 0s perguntados
especificam seu nivel de concordancia com uma afirmacdo. A escala de Likert mede uma
resposta positiva ou negativa a uma afirmacéo. Serdo utilizados na pesquisa quatro itens, o que
forca o sujeito pesquisado a uma escolha positiva ou negativa, uma vez que a opcao central
"Indiferente" ndo existe3C.

Para analise das perguntas abertas optou-se pela técnica de analise de contetdo, onde as
respostas foram agrupadas em categorias possibilitando a identificacdo dos problemas
apontados, bem como as sugestdes apresentadas pelos participantes.

A opcéo foi convidar todas as unidades habilitadas em alta complexidade em oncologia

a participar. Como os resultados obtidos eram insuficientes para analise, sendo somente
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quatorze unidades respondentes, considerei os dados obtidos como resultado de uma pesquisa
exploratdria que poderd orientar a elaboragdo de uma nova pesquisa no futuro.

Entende-se como estudos exploratdrios:

[...] enquadram-se na categoria dos estudos exploratoérios todos aqueles que buscam
descobrir idéias e intuices, na tentativa de adquirir maior familiaridade com o
fenémeno pesquisado. Nem sempre ha a necessidade de formulacdo de hipdteses
nesses estudos. Eles possibilitam aumentar o conhecimento do pesquisador sobre os
fatos, permitindo a formulacdo mais precisa de problemas, criar novas hipoteses e
realizar novas pesquisas mais estruturadas.®

Os dados obtidos oferecem informagdes e orientam a formulacéo de hipdteses, uma vez

que ndo existem muitas informacdes sobre o tema analisado.

3.3. Consideragdes sobre a Etica em Pesquisa:

A Resolugio n° 466 de 12 de dezembro de 20123 incorpora, sob a ética do individuo e
das coletividades, os referenciais da Bioética: autonomia, ndo maleficéncia, beneficéncia,
justica e equidade, dentre outros, e visa a assegurar os direitos e deveres que dizem respeito aos
participantes da pesquisa, a comunidade cientifica e ao Estado.

A autonomia implica diretamente no respeito aos direitos da pessoa, pela conexdo direta
com a dignidade humana, que serdo garantidos nessa dissertacdo com a ndo violagdo ou
intromissdo na privacidade pessoal; protecdo de informacdes confidenciais ou que venham a
trazer qualquer tipo de constrangimento; em respeito a dignidade dos cidadaos; e, ndo
desvirtuamento de fatos ou circunstancias, estando sempre assegurada a verdade dos dados.

A ndo-maleficéncia significa a obrigacdo e dever de ndo infligir quaisquer danos a
terceiros, de forma propositalmente ou culposa. Essa pesquisa buscara garantir que danos
previsiveis possam ser evitados com os dados e informacdes que serdo fornecidas pelos
participantes.

A beneficéncia esta diretamente conectada ao bem-estar individual e social dos seres
humanos, e sera a base para a execugdo desta pesquisa, uma vez que o presente estudo esta
diretamente relacionado com melhorias de uma politica piblica instituida no Sistema Unico de
Saude, e consequentemente, para a populacao.

A justica garante nesta dissertacdo a necessidade de tratar de maneira justa, equitativa e
apropriada os dados e informacdes coletados.
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O Comité de Etica da Escola Nacional de Satide Publica tem a atribuicdo de avaliar a
ética dos projetos de pesquisa elaborados pela ENSP e de seus cursos descentralizados e
interinstitucionais que sejam concernentes a seres humanos.

Por ndo utilizar dados publicos, o referido projeto foi submetido e aprovado pelo Comité
de Etica da ENSP garantindo principios éticos das pesquisas em ciéncias humanas e sociais,
dispostos na Resolugdo n° 510, de 07 de abril de 20163, O projeto de pesquisa foi analisado e
aprovado sob o numero de Certificado de Apresentacio para Apreciacido Etica n°
97679018.1.0000.5240.

Capitulo 4: Resultados e Discussao

4.1 - Anélise do banco de dados do Sistema SISCAN (Modulo Monitoramento)
periodo entre 2013 e 2017.

Em uma analise inicial tomou-se por base o preenchimento dos registros incluidos no
modulo tratamento do SISCAN, sem utilizar o recorte temporal da pesquisa.

Dos 118.819 registros extraidos do modulo tratamento, 29.949 registros ndo possuiam
a data do inicio do primeiro tratamento e, sendo assim, ndo foram utilizados, o que corresponde
a um prejuizo de 25% dos dados. E importante lembrar que a insercio dos dados sobre 0 inicio
do primeiro tratamento dos pacientes € de responsabilidade das unidades habilitadas, conforme
estabelecido em portaria.

Inicialmente foi feita uma analise do nimero de dados contidos no sistema, pela data de
inicio do primeiro tratamento, em cada ano do estudo. Observou-se, durante o recorte da
pesquisa, que o sistema ndo fazia critica temporal para insercdo de datas, o que permitia que
uma unidade habilitada pudesse registrar os dados de tratamento referentes a qualquer ano em
qualquer momento. O quadro 01 apresenta 0 numero de registros inseridos no mddulo

tratamento, categorizados pelo ano de realizacdo da terapéutica.

Quadro 01 - Numero de registros inseridos no médulo tratamento a cada ano.

Ano de tratamento Registros
2013 2.706
2014 15.156
2015 21.046
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2016

25.876

2017

22.152

Fonte: Sistema de Informacdo do Cancer, 2018.

Observa-se que, ao comparar 0 nimero de registros inseridos nos anos de 2013 e 2017,

houve um aumento de 718%.

A seguir a Tabela 01 estratifica detalhadamente o preenchimento dos dados em cada

Estado pelas unidades habilitadas.

Tabela 01 — Comparativo entre as unidades habilitadas em alta complexidade em oncologia
que registraram dados no SISCAN x unidades que nao registraram.

. Percentual do total Unidades
Unidades . s Percentual do total
habilitadas que de unidades habilitadas de unidades
Total de . q habilitadas no gue ndo .
UF . registraram . habilitadas no estado
Servigos estado que registraram ~ .
dados no registraram dados dados gue nao registraram
SISCAN no SISCAN SISCAN dados no SISCAN
SP 76 17 22% 59 78%
MG 34 19 56% 15 44%
RS 28 16 57% 12 43%
RJ 27 4% 26 96%
PR 24 9 38% 15 63%
SC 17 11 65% 6 35%
BA 14 4 29% 10 71%
CE 10 1 10% 9 90%
PE 10 1 0% 9 90%
DF 9 2 0% 7 88%
ES 8 3 38% 5 63%
MS 7 5 71% 2 29%
RN 7 1 0% 6 86%
AL 5 4 80% 1 20%
GO 5 2 40% 3 60%
MT 5 1 20% 4 80%
PA 4 1 25% 3 75%
PB 4 4 100% 0 0%
AM 3 0 0% 3 100%
MA 3 1 33% 2 67%
PI 3 0 0% 3 100%
RO 3 1 0% 2 33%
SE 2 2 100% 0 0%
TO 2 2 100% 0 0%
AC 1 0 0% 1 100%
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AP 1 0 0% 1 100%
RR 1 0 0% 1 100%

Fonte: Sistema de Informagdo do Céncer, 2018.

Nesse contexto, a Tabela 01 demonstra que até a data da extracdo do banco de dados
realizada pelo DATASUS, 205 unidades habilitadas ndo haviam registrado nenhum dado para
0 monitoramento da lei dos 60 dias. Esse nimero corresponde a 65% do total de unidades
habilitadas em alta complexidade em oncologia no pais. Tal analise demonstra que os dados
obtidos pelo sistema ndo sdo satisfatorios para avaliar o cumprimento da lei e tampouco para
apontar um panorama do cancer no pais, uma vez que as informacdes extraidas do banco de
dados ao longo desses 05 anos (2013 a 2017) sdo dados que correspondem a aproximadamente
1/3 de todos os servicos habilitados em alta complexidade em oncologia no pais.

Assim, identifica-se que a incompletude e a falta de preenchimento dos dados sdo um
empecilho para a avaliacdo do cumprimento da lei, e tal fato deve ser encarado como um desafio
pelo Ministério da Saude, pelos gestores locais e pelos gestores das unidades habilitadas, uma
vez que o registro da data do primeiro tratamento no SISCAN ¢é de responsabilidade das
unidades habilitadas. “SIS frageis sdo desafios constantes para todas as esferas da gestdo, pois
0 desempenho dos sistemas de salde ndo pode ser adequadamente avaliado ou monitorado
quando os dados se apresentam incompletos, imprecisos ou inoportunos”22,

E importante ressaltar que durante o periodo avaliado, trés dos sete estados da regido
Norte (Amazonas, Amapa e Roraima), assim como um dos nove estados da regido Nordeste
(Piaui) ndo tiveram nenhum registro das unidades habilitadas em alta complexidade em
oncologia no Sistema de Informacdo do Céncer. Esses estados juntos possuem 8 unidades
habilitadas.

Os estados do Acre, Rondénia e Rio Grande do Norte apresentaram um Unico registro
cada, enquanto os estados do Mato Grosso e Pernambuco apresentaram nove registros no banco
de dados do SISCAN, no periodo do estudo. O estado de Pernambuco e o Distrito Federal
somente registraram dados referentes a tratamentos realizados no ano de 2017.

A analise subsequente foi realizada com todos os registros que possuiam a data de inicio
do primeiro tratamento, independentemente de apresentarem a data de registro de diagnostico
em prontuario. Dos 88.870 registros que possuem a data do inicio do primeiro tratamento, foram
excluidos 1.934 registros por estarem fora do recorte de tempo estabelecido pela pesquisa (ano

do inicio do primeiro tratamento antes do ano de 2013 ou no ano de 2018).
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Dessa forma, o nimero de registros inseridos no banco que foram utilizados para a

avaliacdo do cumprimento da Lei 12.732/2012, registros que possuiam a data do primeiro

tratamento no periodo entre 2013 e 2017, foi de 86.936 registros.

Tabela 02 — Categorizacdo dos registros por Regibes e Estados, no periodo entre 2013 a 2017.

Total de | Atende a0 N&o atende | Registros | Registros Meédia de _
Regio Estado registros paréme_tro paréarﬂe tro sem (?Od ata con:jgrro d ias_para M(z?;g;]a
no Estado | de 60 dias de 60 dias | diagnéstico | digitacio atendimento
Acre 1 1 0 0 0 0 0
Amapa 0 0 0 0 0 0 0
Amazonas 0 0 0 0 0 0 0
§ Para 1.448 957 359 86 46 23 31
Rondbnia 1 1 0 0 0 10 10
Roraima 0 0 0 0 0 0 0
Tocantins 37 23 12 2 0 53 57
Alagoas 3.259 2.478 554 161 66 14 17
Bahia 1.558 1.342 169 1 46 20 10
Ceara 5.495 5.151 219 96 29 20 9
Maranhéo 28 20 8 0 0 51 35
% Paraiba 5.089 3.670 1.141 214 64 51 30
2 Pernambuco 1 1 0 0 0 4 4
Piauf 0 0 0 0 0 0 0
Ré% GNroarr;‘eje 1 1 0 0 0 14 14
Sergipe 652 369 257 25 1 101 41
) Dt 16 11 5 0 0 53 0
g Goias 1.464 1.059 91 304 10 19 10
% Mato Grosso 9 8 1 0 0 14 5
° Malo Grasso | 4.436 2.838 314 100 1.184 31 0
o Sul
2 Espirito 15 606 1.951 617 24 14 49 29
a Santo
g Minas Gerais | 15.956 11.895 2.639 1.133 289 45 21
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Rio de 8.778 4513 4.227 35 3 66 59
Janeiro
S&o Paulo 4.678 3.712 847 46 73 45 28
Parana 9.370 8.085 378 743 164 18 0
_ | RioGrande | 44,7 7.982 1.621 161 153 43 18
3 do Sul
Santa 12.136 9.828 1.860 323 125 37 8
Catarina

Fonte: Sistema de Informagao do Céncer, 2019. (2013-2017)

A Tabela 02 contém o total de registros realizados em cada estado, separados pelas
seguintes categorias: registros de pacientes que foram atendidos no prazo estabelecido pela lei,
pacientes que ndo foram atendidos no prazo, registros sem a data do diagnéstico em prontuério
e registros com erro de digitacdo das datas, bem como a média de dias entre o diagndstico e o
inicio do primeiro tratamento para cancer em cada estado de acordo com os dados inseridos no
SISCAN.

A regido Norte representa uma populacdo de 18.182.253 habitantes, 15 servicos
habilitados em alta complexidade em oncologia e 1.487 registros totais no periodo. A regido
Nordeste representa uma populacdo de 56.760.780 habitantes, 58 servicos habilitados em alta
complexidade em oncologia e 16.083 registros no quinquénio. A regido Centro Oeste possuli
uma populacdo de 16.085.885 habitantes, 26 servicos habilitados em alta complexidade em
oncologia e um total de 5.925 registros nos 5 anos do estudo. A regido Sudeste possui
87.711.946 habitantes, 145 servicos habilitados em alta complexidade em oncologia e 32.018
registros nos anos estudados. A regido Sul representa 29.724.036 habitantes, 69 servicos e um
total de 31.423 registros de 2013 a 2017. Os dados da populacdo referem-se a estimativa do
IBGE para 0 ano de 2018%.

Em uma andlise entre 0 nimero de registros no sistema em relagdo ao nuimero de
unidades habilitadas em alta complexidade em oncologia por regido, verificamos que a regido
Norte apresenta os piores indices, uma vez que ao se calcular a média observa-se que foram
registrados 99 registros para cada servico, no periodo do estudo. E preciso argumentar que esse
dado se torna baixo pelo grande nimero de unidades que néo registram dados no sistema, 0 que
faz a media da regido decrescer. As demais regides apresentam as seguintes medias de registros
por unidade habilitada: Nordeste: 277 registros para cada unidade; Centro-Oeste: 228 registros
para cada unidade; Sudeste: 221 registros para cada unidade. A regido Sul apresenta a melhor

média de registros, com 455 registros para cada unidade durante o quingquénio do estudo.
33



O maior quantitativo de registros foi realizado no estado de Minas Gerais: 15.956
registros em 34 servicos, representando uma média de 469 registros por unidade, sendo este o
segundo estado mais populoso do pais. S&o Paulo, o estado mais populoso, apresentou 4.678
registros em 76 unidades, uma média de 62 registros por unidade no periodo.

Em relacdo a média de dias para inicio do primeiro tratamento encontrada com os dados
inseridos no SISCAN, somente dois estados: Sergipe e Rio de Janeiro apresentaram intervalo
de tempo para o inicio do primeiro tratamento para cancer superior ao estabelecido na lei, com
médias de 100,83 e 65,81 dias respectivamente.

A tabela a seguir apresenta frequéncia e percentual considerando o prazo para inicio do
primeiro tratamento de acordo com o parametro de 60 dias estabelecido pela lei, de acordo com

0s 81.215 registros extraidos do modulo tratamento qualificados para essa analise

Tabela 03 - Frequéncia e percentual do prazo para inicio de tratamento de acordo com 0s

registros.
Intervalo para inicio tratamento N° de registros | Percentual
Antes do diagnostico (tratamento cirdrgico) 7.740 9,53%
Inicio entre 0 e 60 dias 58.156 71,61%
Inicio apds 60 dias 15.319 18,86%
Total 81.215 100%

Fonte: Sistema de Informacé&o do Céncer, 2019. (2013-2017)

Esses resultados demonstram que dos 81.215 registros possiveis de realizar o
monitoramento da lei, tem-se que 9,53% (7.740) dos pacientes foram tratados cirurgicamente
antes da confirmacdo diagnostica, 71,61% (58.156) iniciaram tratamento no intervalo de zero
até 60 dias a partir da confirmacédo diagnostica e 18,86% (15.319) foram tratados em periodo
superior a 60 dias, ou seja, em prazo maior do que aquele estabelecido pela lei. Sendo assim,
de acordo com os dados inseridos no sistema entre 2013-2017 pode-se afirmar que 81% dos
pacientes foram tratados em até 60 dias (65.896).

Embora os dados inseridos no sistema apontem que 81% dos pacientes séo tratados
dentro do prazo estabelecido pela lei, € importante lembrar que esses dados correspondem a
68% do total de dados inseridos no banco. Vale reafirmar que os totais de dados inseridos no
banco correspondem a somente 35% da rede habilitada em alta complexidade em oncologia no

pais.
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Assim, apesar dos registros com preenchimento completo serem instrumento para uma
efetiva avaliagdo do cumprimento da lei dos 60 dias, a baixa adeséo a utilizagdo do sistema faz
com que esses dados nao reflitam o panorama do cancer no pais.

Como forma de verificar a representatividade dos dados inseridos no SISCAN frente as
estimativas de CNC* publicadas bienalmente pelo INCA, foi feito um comparativo entre os
nameros absolutos de casos de cancer registrados no Modulo de Tratamento do SISCAN, com
as estimativas publicadas pelo INCA referente aos anos de 2013 a 2017. Em seguida foram
calculados percentuais de quanto os registros absolutos do médulo tratamento representam

frente aos CNC publicados pelo INCA a cada ano.

Tabela 04 - Numero de registros de CNC no SISCAN x Numero de CNC segundo as
estimativas do Instituto Nacional de Cancer José Alencar Gomes da Silva, 2013-2017.

Ano do diagnéstico SISCAN | CNC % ® SISCAIIQVe?gtI\rJ(g INCA
2013 2.706 384.340 1%
2014 15.156 394.450 4%
2015 21.046 394.450 5%
2016 25.876 420.310 6%
2017 22.152 420.310 5%

Fonte: Banco de dados do médulo tratamento do SISCAN, no periodo de 2013 a 2017 e Estimativas de casos
novos de cancer do INCA, publicadas em 2016 e 2018.
Nota: . Excetuando-se os canceres de pele ndo melanoma.

E importante ressaltar que ndo é possivel afirmar que todos os registros do mddulo
tratamento do SISCAN se referem ao primeiro diagndstico de cancer do paciente, sendo entdo
considerado um CNC e passivel de compara¢do com as estimativas do INCA. Do contrario, em
se tratando de uma metéastase ou recidiva tumoral, a comparacao se torna prejudicada, tornando
o0 percentual de representatividade menor ainda.

Considerando que:

i.  Osdados inseridos no sistema s&o referentes a 35 % do total de unidades habilitadas em alta

complexidade em oncologia no pais;

* As estimativas de casos novos de cancer, sdo instrumentos utilizados para descrever
padrdes atuais de incidéncia de cancer, que permitem dimensionar a magnitude e o impacto

dessa doenca no Brasil.
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O total de dados validos para 0 monitoramento da lei (dados com a data do registro do
diagndstico em prontuério e a data do inicio do primeiro tratamento concomitantemente)
corresponde a 81.215 registros, ou seja, 68 % do total de dados inseridos no banco;

O numero de registros do SISCAN é muito inferior aos dados apresentados pelas
estimativas de casos novos de cancer do INCA,

As unidades habilitadas estdo sujeitas a erros de digitagdo, bem como a possibilidade de
ndo incluséo dos dados na sua totalidade; e

Existe a necessidade de ampliacdo do numero de habilitaces em alta complexidade em
oncologia no pais de 313 unidades para 495 unidades habilitadas, de modo a atingir a
cobertura assistencial conforme o parametro estabelecido em portaria para o atendimento
aos pacientes oncolégicos.

Observa-se que os dados inseridos no sistema, durante o recorte estabelecido na
pesquisa, ainda que sejam uma ferramenta para a avaliagdo do cumprimento da lei, ndo refletem
a realidade nacional devido ao baixo nimero de registros apresentados.

Levando-se em consideracdo que a lei estabelece que todos os pacientes devem ser
submetidos ao primeiro tratamento em até 60 dias, os dados evidenciam que a legislacdo nao
esta sendo cumprida, o0 que impacta diretamente nas chances de cura dos pacientes, uma vez
que a demora diagnostica e/ou terapéutica possibilita que continue ocorrendo o avango da
doenca.

Embora a publicacdo da lei tenha sido um passo muito importante para melhorar o
acesso e 0 acompanhamento de pacientes com neoplasias no SUS, a sua plena implementacao
ainda ndo foi concluida e esforcos neste sentido sdo fundamentais para permitir que 0s pacientes

realmente se beneficiem de tais mudancas.

4.2. Dados obtidos através dos formularios enviados:

Das catorze unidades que responderam a pesquisa duas sdo da regido Nordeste, trés da
regido Centro-Oeste, quatro da regido Sul e cinco da regido Sudeste. Nenhuma unidade
habilitada localizada na regido Norte respondeu ao questionario.

Tabela 05 - Frequéncia e percentual de respostas obtidas por regido.
Regides | N | %
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Regido Norte 0 -
Regido Nordeste 2 14%
Regido Centro-oeste 3 21%
Regido Sudeste 5 36%

Regido Sul 4 29%
Fonte: Formsus. Datasus, 2019.

Em relacéo as catorze unidades que responderam ao formulario, nove apresentam dados
para 0 monitoramento da lei no médulo tratamento do SISCAN, enquanto cinco unidades nao
apresentam nenhum registro.

E importante destacar que hospitais sdo instituicbes prestadoras de servicos que
apresentam formatos de gestdo diferentes daqueles empregados pelas secretarias, uma vez que
sdo espacos multidisciplinares de interacdo com a sociedade. Os gestores destas unidades estdo
préximos da populacdo, tendo contato direto com aqueles que se beneficiam das politicas
pablicas elaboradas nos diferentes niveis de gestéo.

Como forma de apresentacdo das respostas obtidas com o envio do formulério
eletronico, foram elaborados dois quadros. O primeiro deles referente ao fluxo de trabalho na
unidade habilitada, e o segundo referente a avaliacdo do entrevistado sobre o Sistema de
Informacg&o do Cancer e suas funcionalidades.

Para facilitar a visualizag&o, as respostas foram organizadas em dois grupos: discordam
(agrupando as respostas discordo inteiramente e discordo) e concordam (agrupando as respostas
concordo inteiramente e concordo).

A seguir estdo dispostas as perguntas e respostas referentes ao primeiro bloco da

pesquisa, que trata sobre o fluxo de trabalho na unidade habilitada:

Quadro 02 - Resultados referentes ao Bloco 01: Fluxo de trabalho na unidade habilitada.

Afirmagdes/Perguntas Discordam | Concordam
Existe um ou mais responsaveis pelo registro dos dados no 5 12
SISCAN
Houve treinamento para o registro de dados no modulo 5 9
tratamento do SISCAN na sua Unidade.
O funcionario que realizou o treinamento € 0 mesmo que realiza 7 7
a insercdo dos dados.
Caso seja necessario a realizacdo de um novo treinamento, 6 8
existe uma equipe/ponto focal especifico para tal.
Existe uma rotina estabelecida para a inser¢do desses dados 6 8
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Existe um monitoramento por parte da diregdo acerca da 6 8
insercdo desses dados.
Existe um monitoramento por parte do Ministério da Saude

sobre a insercdo dos dados. ! !
Os dados sdo inseridos integralmente no sistema. 3 11
Qual sua opinido sobre a seguinte frase: a inser¢do dos dados

para 0 monitoramento da Lei dos 60 dias terd impacto no 3 11

monitoramento do cancer no pais.

Fonte: Formsus. Datasus, 2019.

Pelas respostas obtidas, pode-se observar que as unidades que responderam ao
questionario demonstram esforcos para atender ao cumprimento da lei, uma vez que a maioria
refere ter profissionais responsaveis pela inser¢do dos dados. Tal proporcdo se mantém em
relacdo a existéncia de uma rotina estabelecida para a insercdo desses dados na unidade. Estas
respostas demonstram a existéncia de fluxo interno para tal, ou mesmo um esforco de
construcdo e organizacdo interna da unidade visando o cumprimento da lei.

Em relacdo as atividades de treinamento, a maioria das unidades informou que existe
realizacdo de treinamento para registro de dados no mddulo tratamento do SISCAN, porém
observa-se que existem incongruéncias entre quem realiza o treinamento e quem efetivamente
executa as atividades.

Atividades de treinamento/capacitacio de pessoal tornam-se ferramentas
imprescindiveis para mudancas e implementacdo de novas rotinas. A educacdo dos
trabalhadores é componente fundamental para a execucdo das mudancas pretendidas e da
qualidade dos servigos prestados a populacdo. Sendo assim, a operacionalizacdo efetiva do
Sistema de Informacédo de Cancer dentro das unidades esta diretamente relacionada com acGes
de educacdo continuada, seja para o estabelecimento de fluxos/rotinas ou mesmo sobre a
utilizacdo do sistema.

Ao serem questionados se os dados séo inseridos integralmente no sistema, 11 respostas
concordaram. Quanto a percepcdo das unidades sobre a insercdo dos dados para o
monitoramento da Lei dos 60 dias terd impacto no monitoramento do cancer no pais, 1
discordou inteiramente da afirmacgdo, 2 discordaram, 7 concordaram e 4 concordaram
plenamente, o que demonstra que a maioria dos participantes compreende o proposito da lei.

Um Sistema de Informacéo € uma parte integrante de uma organizacéo e é um produto
de trés componentes: tecnologia, organizacdes e pessoas®®. Tal definicio demonstra que

“pessoas” sao parte integrante do tripé para o efetivo funcionamento de um sistema de
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informacdo. Sendo assim é necessario que os profissionais estejam envolvidos no processo e
comprometidos com o fluxo estabelecido dentro da instituicdo.

E essencial o entendimento dos beneficios esperados, e principalmente, que a
implantacdo do Sistema de Informacdo do Cancer, além de estar disposta nas diretrizes e
normativas estabelecidas pelo SUS, trara resultados a nivel nacional servindo a toda sociedade
brasileira.

A existéncia de monitoramento por parte da direcdo da unidade, em relacéo a insercao
de dados no SISCAN, demonstrou respostas similares, uma vez que 6 unidades discordam
inteiramente/discordam e 8 unidades concordam/concordam plenamente. Quando a questédo se
refere ao monitoramento realizado pelo Ministério da Saude as respostas foram proporcionais,
havendo 7 unidades que discordam inteiramente/discordam da existéncia desse monitoramento
e exatamente 0 mesmo namero de unidades concordam/concordam plenamente.

Conforme Jeni Vaitsman®’, o monitoramento consiste no acompanhamento continuo,
cotidiano, por parte de gestores e gerentes, do desenvolvimento dos programas e politicas em
relacdo a seus objetivos e metas. E uma funcdo inerente a gestdo dos programas, devendo ser
capaz de prover informac6es sobre o programa para seus gestores, permitindo a adocdo de
medidas corretivas para melhorar sua operacionalizagéo. [...] O monitoramento se faz por meio
de indicadores, que sdo medidas numéricas produzidas regularmente, com base em diferentes
fontes de dados, que dao aos gestores informacdes regulares sobre o desempenho dos programas
e das politicas, permitindo verificar se objetivos e as metas estdo sendo alcancados.

Em relacdo ao SISCAN, as atividades de monitoramento permitem avaliar se as acdes
implementadas para fomentar o aumento do nimero de registros tém sido eficientes, bem como
a completude dos mesmos, para possibilitar o monitoramento da Lei 12.732/2012.

Assim, da mesma forma que o monitoramento se torna indispensavel dentro das unidades,
ndo pode ser diferente quando se fala em Ministério da Saude, Estados e Municipios. Conforme
descrito no artigo 8° da Portaria GM/MS n° 3.394: ““As trés esferas de gestdo do SUS realizarao
a supervisao da qualidade dos dados, analise e avaliagéo das informacdes obtidas através do
SISCAN, a fim de orientar e planejar suas a¢Ges. ” Sendo assim, é preciso que cada gestor
estadual, municipal ou federal, observada a realidade local e a estrutura existente, defina a
melhor op¢do de monitoramento para o seu territdrio, para que a partir dos dados obtidos seja
possivel um diagnostico situacional e, consequentemente, a definicdo e implementagdo de

estratégias voltadas a sua realidade.

39



E importante ressaltar que em relaco a insercdo de dados no sistema, quem comeca
este processo € a ponta. O gestor da unidade é o responsavel por desencadear e acompanhar 0s
processos de trabalho referentes as acGes necessarias para utilizacdo do SISCAN, que vai desde
0 estabelecimento de um fluxo de trabalho, definicdo da equipe responsavel, capacitacao desta
equipe tecnicamente e monitoramento/acompanhamento do processo. O processo de
implementacdo de uso do sistema é composto de diversos processos de trabalho técnicos e
organizacionais.

N&o existem propostas prontas em relagdo a gestdo da informacdo nos hospitais,
fazendo-se necessario desenvolver uma capacidade institucional de incorporar e utilizar, na
forma mais adequada para cada instituicdo e contexto, competéncias e recursos materiais e
humanos diversificados, para que a gestdo da informacdo se transforme em um processo
dindmico e parte da gestio do servico como um todo.*

A realidade € que o gestor necessita, 0 quanto antes, estabelecer fluxos e dispensar
suporte para a utilizacdo do SISCAN dentro da sua unidade para atender ao estabelecido em
normativa federal.

A seguir estdo dispostas as perguntas e respostas referentes ao segundo bloco da
pesquisa, referente a avaliacdo do entrevistado sobre o Sistema de Informacéao do Cancer e suas
funcionalidades.

Quadro 03 - Resultados referentes ao Bloco 02: Avaliacdo do entrevistado sobre o Sistema de

Informacdo do Cancer e suas funcionalidades.

Afirmagdes/Perguntas Discordam Concordam
Quanto a utilizacdo do sistema: O sistema é de facil 6 8
utilizagdo.
Quanto a solicitagao dos dados para 0 monitoramento da Lei
. ) - 4 10
dos 60 dias, o sistema atende a esse requisito.
Quanto ao acesso, na sua opinido, o sistema encontra-se 10 4

sempre disponivel para o uso online.

Quanto a correcdo dos problemas apresentados pelo sistema,
é correto afirmar que é atendida de maneira adequada pelo 9 5
Ministério da Salde.

Quanto ao suporte do sistema oferecido pelo DATASUS as
duvidas/problemas referentes ao sistema, é correto afirmar 9 5
que ocorre satisfatoriamente.

Quanto ao processamento dos dados inseridos/pesquisados
no sistema, é correto afirmar que o Siscan apresenta
desempenho satisfatério (No que se refere a rapidez do
sistema).
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Quanto a agilidade no atendimento de problemas do sistema
e demais intercorréncias pelo Ministério da Salde, é correto 9 5
afirmar que ocorre satisfatoriamente.

Fonte: Formsus. Datasus, 2019.

Na segunda parte do questionario, a que versa sobre a avaliacdo do entrevistado sobre
o Sistema de Informacédo do Cancer e suas funcionalidades, as respostas demonstram que a
maioria das unidades participantes ndo atribuem o baixo uso do sistema as dificuldades de
utilizacdo. E importante ressaltar que esta facilidade na utilizacdo pode estar relacionada a
atividades de treinamento e capacitacao.

Em relacdo ao Sistema ser eficaz para atender ao monitoramento da lei dos 60 dias, é
possivel observar, que de acordo com as respostas obtidas, 0s colaboradores responsaveis por
utilizar o SISCAN concordam que o Sistema é eficiente para o monitoramento da Leli
12.732/2012.

Em relagdo ao acesso ao Sistema, as respostas demonstram que a maioria dos usuarios
ja teve problemas para utilizar o sistema devido ao fato de estar indisponivel. E importante
ressaltar que a indisponibilidade do Sistema para uso, contribui para a diminuicdo do nimero
de registros inseridos.

Quanto a correcdo dos problemas apresentados pelo sistema, a maioria considera que
ndo ser atendida de maneira adequada pelo Ministério da Saude, e em relacdo ao suporte
oferecido pelo DATASUS as duvidas/problemas referentes ao sistema, a maioria também
informou nédo ocorrer satisfatoriamente. Essas duas perguntas estéo relacionadas a forma com
que o Ministério da Saude realiza o suporte ao Sistema. As respostas revelam que a maioria dos
usuarios que responderam a pesquisa, ndo consideram que o Ministério corrija 0s problemas
apresentados pelo sistema de maneira adequada e ainda que, o suporte oferecido pelo
DATASUS as duvidas/problemas referentes ao sistema ndo ocorre de maneira satisfatoria. O
que pode impactar diretamente na utilizagdo do sistema.

Quanto a agilidade no atendimento de problemas do sistema e demais intercorréncias
pelo Ministério da Saude, as respostas demonstram que a maioria dos usuarios considera
moroso o atendimento aos problemas, o que evidencia dificuldades de coordenacao entre 0s
diversos niveis de gestdo do sistema.

Quando indagado se o SISCAN apresenta desempenho satisfatorio, as respostas em
relacdo a agilidade do sistema ficaram divididas, e é fundamental levar em consideracéo que a
velocidade/desempenho do sistema esta diretamente relacionado a conexdo de internet local,

por se tratar de um sistema online.
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Na primeira pergunta aberta solicitou-se que fossem apontados trés problemas que
dificultam a utilizacdo do sistema, e foram obtidas 33 respostas, que foram sistematizadas, e
obteve-se como resumo os itens abaixo mais recorrentes:

» Problemas de gestéo por parte do Ministério da Salde;
» Problemas relacionados ao treinamento;

» Problemas relacionados as funcionalidades do sistema;
» Problemas de gestdo interna na unidade habilitada.

Segundo Alba Lucia Pinheiro et al®® “Constata-se que ha diversos obstaculos para que
os SIS possam ser utilizados de maneira efetiva: falta de padronizagdo dos procedimentos de
obtencéo e tratamento dos dados em saude; dificuldade de conectividade dos servigos de salde
a internet banda larga; insuficiéncia de estratégias de financiamento no campo da informacéo e
informatica; deficiéncia de qualificagdo profissional nesse tema, dentre outras. . Observa-se
que os obstaculos apontados pela autora estdo presentes nas respostas sendo apontados como
problemas para a utilizagdo do sistema.

Na segunda pergunta aberta solicitou-se que fossem apresentadas trés sugestdes que
facilitariam o uso do sistema, da mesma forma que na primeira pergunta, as respostas foram
sistematizadas, e obteve-se como resumo os itens a seguir:

» Melhorias relacionadas a gestdo interna da unidade habilitada facilitariam o uso do
sistema;

» Melhorias no suporte ofertado pelo DATASUS;

» Treinamento;

» Melhorias no proprio sistema em aspectos referentes a lentiddo, indisponibilidade de
acesso, etc.

Para Eduardo Appio* “as politicas ptiblicas podem ser conceituadas como instrumentos
de execucdo de programas politicos baseados na intervencdo estatal na sociedade com a
finalidade de assegurar igualdade de oportunidades aos cidadéos, tendo por escopo assegurar
as condig¢des materiais de uma existéncia digna a todos os cidaddos”. Assim, 0 Sistema de
Informac&o do Céancer funciona como um brago da politica, uma vez que € a partir desse sistema
que se monitora o cumprimento da Lei dos 60 dias, permitindo o planejamento das agdes e
politicas publicas relacionadas a oncologia no pais.

Sendo as politicas de salde transversais as trés esferas de governo - municipal, estadual
e federal - cada esfera exerce atividades de gestdo de forma coerente com 0s principios e

objetivos estratégicos da politica de salde em questdo e, com os principios do SUS. As
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atividades de gestdo incluem as fungbes de coordenacdo, articulagdo, negociagéo,
planejamento, acompanhamento, controle, avaliagéo e auditoria.

As atividades de coordenacdo se referem a necessidade de assegurar que os diversos
atores responsaveis pelas politicas publicas trabalhem em conjunto e ndo produzam politicas
replicadas. Segundo Peters*!, existem dois niveis distintos de coordenagio. O nivel minimo
seria aquele em que as organizacOes estdo cientes das atividades uns dos outros e fazem um
esforco honesto para ndo duplicar decisdes ou interferir nas decisdes alheias a sua gestdo. Ja
um nivel maximalista pode ser considerado muito severo, uma vez que poderia exigir controles
mais rigidos sobre as atividades de organizacdes e meios de impor controles jurisdicionais, ou
exigir ainda que as lacunas nos servigos sejam sanadas.

Peters afirma ainda que a auséncia de uma coordenacdo organizacional eficaz pode
impor custos sobre as préprias organizacdes publicas, reduzir a eficiéncia na prestacdo de
servicos e tende a gerar conflitos internos e reduzir a criatividade politica. Dessa forma, é de
extrema importancia que ocorra uma articulacdo entre os trés niveis de governo para que se
tenha uma efetiva implementacéao das politicas publicas em salde.

No caso especifico do Sistema de Informacdo do Cancer, é fundamental que os trés
niveis de gestdo identifiqguem as suas maiores dificuldades para a implementagéo do sistema e
apontem estratégias uma vez que é de extrema importancia termos acGes de prevencdo e

controle do cancer no nosso pais.

Considerac6es Finais e Recomendacdes

O resultado do estudo demonstrou que a utilizacdo do SISCAN, no periodo avaliado, foi
muito reduzida e incipiente. Verificou-se que somente 35% das 313 unidades habilitadas em
alta complexidade em oncologia no pais registraram dados no SISCAN durante o recorte
estabelecido pela pesquisa. Estados como Amazonas, Amapa, Roraima e Piaui ndo haviam
inserido nenhum dado no sistema até o momento da extracdo dos dados, mesmo estando
estabelecido em lei, enquanto que os estados do Acre, Rondbnia, Rio Grande do Norte e
Pernambuco apresentaram um unico registro.

O estudo permitiu identificar que a incompletude e a falta de preenchimento dos dados
sdo um empecilho para a analise do cumprimento da lei. Do total de registros extraidos do

banco, 25% néo possuiam a data de inicio do primeiro tratamento, mesmo sendo uma atividade
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de responsabilidade das unidades habilitadas. Apds realizado o recorte de tempo estabelecido
pela pesquisa, puderam ser utilizados, para avaliar o cumprimento do prazo estabelecido pela
lei, 68% do total de registros inseridos no banco.

Este estudo leva a uma reflexdo de que a publicacdo de uma determinada legislacdo nao
é suficiente para que ocorram mudancas na organizagao interna dos servigos. E necessario o
desenvolvimento de um conjunto de a¢Ges que envolvem a organizacdo, o planejamento, o
treinamento, a execucao e o controle dos processos, tendo em vista o objetivo final, que durante
0 recorte estabelecido na pesquisa era a insercao dos dados no modulo tratamento.

O mesmo ocorre na gestdo publica, uma vez que ndo basta a promulgacdo de uma lei
para a execucdo das acdes. E necessario que os gestores implementem medidas com vistas a
conducéo de politicas publicas e a prestacdo de servicos de interesse da sociedade, referentes a
avancos na rede de oncologia da sua localidade, que perpassam por a¢des que vao desde o
cuidado propriamente dito, até a oferta de servicos e tratamentos adequados e em tempo habil,
tendo o prazo de 60 dias como uma consequéncia desse conjunto de agoes.

Conforme mencionado, em maio de 2018 o sistema passou para gestdo do INCA, e
entendendo que o modulo tratamento do SISCAN néo alcangou o resultado esperado para o
monitoramento da lei 12.732, em abril de 2019 optou-se por desativar o médulo tratamento.

Como nova ferramenta de monitoramento da lei pelo Ministério da Saude, foi criado o
Painel de Monitoramento do Tratamento Oncoldgico (Painel-Oncologia), com o objetivo de
monitorar o tempo entre o diagndstico de uma neoplasia maligna e o inicio do tratamento
oncologico.

Esse painel € alimentado através de outros sistemas do Ministério da Saude, evitando
que o profissional tenha que inserir esses dados no SISCAN que, de acordo com o que foi
demonstrado no estudo, na grande maioria das vezes ndo ocorre, devido aos mais diversos
impedimentos/problemas. A estratégia foi criada para evitar retrabalho, ndo impactar na rotina
de trabalho das institui¢des, assegurar o registro da informacdo e, principalmente, permitir a
construcdo de uma serie historica.

Os dados de diagnéstico e de inicio do primeiro tratamento passaram a ser
automaticamente extraidos e apresentados a partir de informacgdes disponiveis em outros
Sistemas de Informagc&o em Saude do Sistema Unico de Sadde.

As informagdes sobre o diagnostico referentes aos canceres de colo de Utero e mama

sdo extraidas do préprio SISCAN, especificamente do Mddulo Seguimento. Para os demais
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tipos de céncer (excluidos o de tiredide e o de pele ndo melanoma), os dados sdo retirados do
Sistema de Informacdo Ambulatorial (BPA - 1).

No que se refere as informacGes sobre o inicio do primeiro tratamento, estas sao
capturadas dos seguintes sistemas:

e Sistema de Informacdo Ambulatorial (BPA - I): utilizado para o tratamento cirurgico de
neoplasia de esclera, exérese de tumor de conjuntiva e excisdo tipo 1 e 2 do colo uterino;

e Sistema de Informacdo Ambulatorial (APAC - ONCO): utilizado para informacdes
sobre o primeiro tratamento com quimioterapia, hormonioterapia e radioterapia; e

e Sistema de Informacdo Hospitalar: utilizado para informacdes sobre o primeiro
tratamento com cirurgias.

Para garantir a informacao diagnostica histopatoldgica dos casos de céncer, algumas
acOes tiveram que ser tomadas, com destaque para a Portaria SAS n° 643, de 17/05/2018, que
tornou obrigatdrio o registro de Cartdo Nacional de Saude e da Classificacdo Internacional de
Doencas (CID-10) no procedimento “exame anatomopatoldgico para congelamento/parafina
por peca cirurgica ou por bidpsia (exceto colo uterino e mama)” - codigo 02.03.02.003-0, e para
a Portaria SAS n° 202, de 08/02/2019, que compatibiliza os cddigos da CID-10 com o
procedimento “exame anatomopatologico para congelamento/parafina por peca cirtirgica ou
por bidpsia (exceto colo uterino e mama).

Os gestores municipais, estaduais, gestores das unidades habilitadas em alta
complexidade em oncologia e 0 Ministério da Saude possuem senhas de acordo com seus perfis
de acesso/consultas dentro do Painel-Oncologia para que seja realizado monitoramento do
intervalo entre o diagnostico e o inicio do primeiro tratamento de cancer dentro da sua area de
atuacao.

A informagdo em salde precisa ser entendida e utilizada como um instrumento de apoio
decisorio para o conhecimento da situacao e, consequentemente para a elaboracédo de estratégias
e solucBes. Dessa forma, € necessario que os dados inseridos no sistema para 0 monitoramento
da lei dos 60 dias sejam utilizados também como instrumento de gestdo em todos os niveis,
contribuindo para a producgéo de conhecimento e ainda para a tomada de deciséo para a politica
em oncologia no pais.

Portanto, os dados disponibilizados pelo Painel-Oncologia, precisam ser utilizados
como instrumento para a identificacdo dos principais gargalos e para a proposicdo de acoes,
com vistas a qualificar a assisténcia em oncologia, uma vez que 0s gestores municipais e

estaduais tém a possibilidade de estabelecerem o fluxo assistencial que se adeque a realidade
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local, visando impedir a fragmentacdo do cuidado e fomentando a melhoria da assisténcia
oferecida aos usuarios.
O presente estudo, somado a implementacdo da atual ferramenta de monitoramento da
Lei dos 60 dias (Painel-Oncologia), propiciou a elaboracdo de algumas recomendacfes ao
Ministério da Salde para garantia de elementos que conduzam a maior utilizagdo do Painel,
com foco na qualificacdo e emprego dos dados disponiveis na implementacdo de politicas em
oncologia:
e Capacitar os usuarios do Painel-Oncologia para uma efetiva utilizagdo, na gestdo, das
informacdes oferecidas no sistema.
e Definir, dentro das SES e SMS processos de trabalho de monitoramento da lei dos 60
dias e tomada de agdes.
e Reforcar junto as unidades habilitadas, a importancia de realizar o preenchimento
adequado dos formularios que alimentam o Painel-Oncologia (AIH, APAC, arquivos
que geram o BPA | (solicitagdes de exames de diagndstico e de confirmacdo) e o
SISCAN - informagdes sobre colo de Utero e mama); para que as informacGes ali
disponiveis demonstrem a realidade no cancer no pais;
e Publicizar de forma consolidada os dados anuais, fortalecendo assim o monitoramento
da saude publica.
e Necessidade de monitoramento por meio da existéncia de equipes voltadas para a

analise e monitoramento de sistemas disponiveis pelo Ministério da Saude.

As recomendacdes supracitadas apresentam-se como uma pequena contribuicdo, sendo
propostas para melhoria das praticas, agdes e servigos de sadde. E necessario um olhar especial
para acGes de monitoramento, que exigem atuacfes mais objetivas nos trés niveis de gestao.

Importante frisar que apesar da lei ndo trazer uma mudanca imediata na execucdo das
acoes, ela estimulou a visibilidade para o tema em questdo. N&o resta dividas que é necessario
alcancar o prazo de 60 dias para o inicio do tratamento dos pacientes com cancer a nivel
nacional, contudo é necessario um trabalho conjunto para que se cumpra o prazo estabelecido
com assisténcia de qualidade, aprimoramento das redes de assisténcia e consolidacdo dos

instrumentos de gestdo no SUS.
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AnNexos

A. Carta de apresentacdo da pesquisa para as unidades

CARTA DE APRESENTACAO DE PESQUISA
Ao (A) Senhor(a)

NOME DO RESPONSAVEL PELO ORGAO
Cargo do Dirigente

Nome do Orgéo

Endereco do Orgéo

Assunto: Solicitacdo para indicacdo de responsavel institucional para responder ao
questionario de pesquisa

Prezado(a) Senhor(a),

Venho solicitar a participagcdo de sua instituicdo na pesquisa intitulada “Motivos de
subregistro dos dados para 0 monitoramento da lei dos 60 dias”, que tem como objetivo analisar
as dificuldades vivenciadas pelas unidades habilitadas em alta complexidade em Oncologia
para registrar no SISCAN os dados necessarios para 0 monitoramento da lei 12.732 — “Lei dos
60 dias”.

E de grande interesse ndo somente da Coordenacdo-Geral gestora do sistema, mas
também do Ministério da Saude a utilizacdo eficiente de um sistema de informacédo sobre o
cancer e gue este seja alimentado corretamente e em tempo habil. O SISCAN ¢é uma prioridade
deste Ministério, como um instrumento de identificacdo dos tipos de cancer, o nimero de
pessoas atendidas por Estados, regides de salde e até mesmo por municipios.

A pesquisa sera coordenada pela pesquisadora responsavel Maria Cecilia Moutinho
Camargo, servidora do Ministério da Saude lotada na Coordenagdo-Geral de Atencéao
Especializada (atual gestora do SISCAN), sob a orientacdo da Prof2. Dr. Jeni Vaitsman, como
parte da dissertacdo de mestrado profissional em Sadde Publica na subarea de Politicas Publicas
em Salde da Escola Nacional de Saude Publica Sérgio Arouca/FIOCRUZ.

Todas as informacdes fornecidas pela instituicdo para a pesquisadora serdo guardadas
pelo tempo que determinar a legislacdo e ndo serdo utilizadas em prejuizo desta institui¢do e/ou

das pessoas envolvidas, inclusive na forma de danos a estima, prestigio e/ou prejuizo
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econdmico e/ou financeiro. Além disso, ressalta-se que durante ou apo6s a conclusao da pesquisa
é garantido o anonimato de tais informagdes.

A participacdo das instituicoes é fundamental para que sejam identificados os principais
gargalos do Sistema bem como as principais sugestdes de melhoria e sejam implementadas
estratégias eficientes em um menor espago de tempo.

E importante ressaltar que os dados dessa pesquisa serdo usados (inica e exclusivamente
para fins de melhorias no Sistema de Informacdo do Cancer e consequentemente no
monitoramento da Lei dos 60 dias. O Ministério da Saude néo tera acesso aos dados fornecidos
e, portanto, ndo serdo usados para qualquer tipo de questionamento ou san¢ao da Instituicao.

O projeto de pesquisa foi apresentado ao Comité de Etica e Pesquisa da ENSP para
analise e parecer em garantia aos principios éticos das pesquisas em Ciéncias Humanas e
Sociais, dispostos na RESOLUCAO N° 510, DE 07 DE ABRIL DE 2016.

Para tanto, respeitosamente solicito a V. S. @ conforme modelo sugerido abaixo que
manifeste o interesse em participar da pesquisa em questdo bem como a indicagdo de um
funcionario responsavel para responder ao questionario que serd posteriormente enviado
juntamente com o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

Desde ja agradeco pela atencdo dispensada,

Maria Cecilia Moutinho Camargo.
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B. Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Prezado participante,

Vocé estd sendo convidado (a) a participar da pesquisa “Motivos de subregistro dos
dados para o monitoramento da lei dos 60 dias”, desenvolvida por Maria Cecilia Moutinho
Camargo, discente de Mestrado Profissional em Salude Publica pela Escola Nacional de Saude
Publica Sergio Arouca da Fundacdo Oswaldo Cruz (ENSP/FIOCRUZ), sob a orientacdo da
Professora Dra. Jeni Vaitsman.

O objetivo central do estudo é analisar os motivos pelos quais ocorre um subregistro no
Sistema de Informagéo do Céncer - SISCAN dos dados para 0 monitoramento da Lei dos 60
dias. A pesquisa sera realizada com as unidades habilitadas em alta complexidade em

oncologia.

O convite a sua participacdo deve-se ao fato de estar inserido em um quadro de
funcionarios de uma Instituicdo habilitada em alta complexidade em oncologia, e ainda pelo
fato do seu trabalho estar diretamente relacionado com a insercao dos dados necessarios para 0
monitoramento da Lei no Mddulo Tratamento do Sistema de Informacdo do Cancer. Vale
ressaltar que a escolha da sua pessoa nao foi aleatéria, o seu nome foi indicado por um gestor

da sua Instituicdo.

Serdo tomadas as seguintes medidas e/ou procedimentos para assegurar a

confidencialidade, a privacidade, o sigilo e 0 anonimato das informagdes por vocé prestadas:

a) Apenas o0s pesquisadores do projeto, que se comprometeram com o dever de
sigilo e confidencialidade terdo acesso a seus dados e ndo fardo uso destas informagdes para

outras finalidades;

b) Qualquer dado que possa identifica-lo serd omitido na divulgacéo dos resultados
da pesquisa;
C) Todo o material coletado sera armazenado em local seguro;

Sua participacdo € voluntaria, isto €, ela ndo é obrigatoria, e vocé tem plena autonomia

para decidir se quer ou ndo participar, bem como retirar sua participagéo a qualquer momento.
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Vocé ndo sera penalizado de nenhuma maneira caso decida ndo consentir sua participacao, ou

desistir da mesma. Contudo, ela é determinante e fundamental para a execucéo da pesquisa.
O(a) senhor(a) ao aceitar participar da pesquisa devera:

1. Eletronicamente aceitar participar da pesquisa, 0 que correspondera a responder ao

questionario eletrénico.

2. Responder ao questionario on-line que sera enviado por e-mail pela pesquisadora do

projeto via FormSUS.

A qualquer momento, durante a pesquisa, ou posteriormente, vocé podera solicitar
informac@es sobre sua participacdo e/ou sobre a pesquisa, 0 que podera ser feito através dos

meios de contato explicitados neste Termo.

Vocé também tem o direito de desistir da pesquisa a qualquer momento, sem qualquer

prejuizo ou sancao.

Se houver algum dano, comprovadamente decorrente da presente pesquisa, Vocé tera
direito a indenizacdo, através das vias judiciais, como dispdem o Caodigo Civil, o Cddigo de
Processo Civil e a Resolucdo n° 466/2012, do Conselho Nacional de Saude (CNS).

A sua participacdo consistird em responder perguntas de um instrumento de pesquisa
que sera enviado por e-mail pela pesquisadora do projeto. Sera utilizado um questionario semi-
estruturado, que serd enviado por um formulario eletrbnico — FormSUS, um servico do
DATASUS para a criagdo de formularios na WEB, de uso publico, com normas de utilizagdo
definidas, compativeis com a legislacdo e com a Politica de Informacéo e Informética do SUS.

Ao final da pesquisa, todo material sera mantido em arquivo, por pelo menos cinco anos,
conforme Resolucdo 466/12 e orientacbes do CEP/ENSP e com o fim deste prazo, serd

descartado.

Um beneficio relacionado com a sua colaboragdo nesta pesquisa é a possibilidade de
identificacdo de problemas do SISCAN, bem como sugestdo de melhorias, 0 que terd um
impacto direto sobre a sua atividade de insercdo de dados. Um beneficio indireto que a sua
participacao trara € a contribuicdo para o0 monitoramento do cancer no Brasil e na elaboracéo

de politicas publicas cada vez mais efetivas e direcionadas para as necessidades da sociedade.
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Ressalta-se também que existe uma preocupa¢d0 com 0S riscos associados aos
entrevistados, isso quer dizer que durante a elaboracéo da pesquisa e do questionario, 0s riscos

referentes a questdes morais, emocionais ou sociais também foram levados em conta.

O risco da pesquisa € minimo por envolver apenas a resposta ao questionario online, o
qual foi elaborado com o intuito de que o tempo gasto para seu preenchimento seja minimo, em

torno de 05 a 10 minutos.

Especificamente nesta pesquisa, que sera realizada com as unidades habilitadas em alta
complexidade em oncologia, entende-se que existe um risco elevado de identificacdo indireta
devido ao fato de existirem Unidades Federadas que possuem somente um estabelecimento
habilitado. Por esse motivo, optou-se por realizar a analise por regides brasileiras, impedindo

assim, qualquer possibilidade de identificacao.

Ao final da conclusdo do curso os resultados serdo apresentados mediante o envio de
um resumo executivo para os participantes bem como para a institui¢do a qual este participante

estiver vinculado.

E importante ressaltar que os dados dessa pesquisa serdo usados Gnica e exclusivamente
para fins de melhorias no Sistema de Informagcdo do Cancer e consequentemente no
monitoramento da Lei dos 60 dias. O Ministério da Saude néo tera acesso aos dados fornecidos

e, portanto nao serdo usados para qualquer tipo de questionamento ou sanc¢éo da Instituicao.

Observacao Final: O preenchimento do questionario eletrénico configura o aceite deste

TCLE. E importante que o (a) senhor (a) mantenha uma versdo impressa deste TCLE

Em caso de divida quanto a conducéo ética do estudo, entre em contato com o Comité
de Etica em Pesquisa da ENSP. O Comité ¢ formado por um grupo de pessoas que tém por
objetivo defender os interesses dos participantes das pesquisas em sua integridade e dignidade

e assim, contribuir para que sejam seguidos padrdes éticos na realizacdo de pesquisas.

) Tel e Fax do CEP/ENSP: (21) 2598-2863

E-mail: cep@ensp.fiocruz.br

http://www.ensp.fiocruz.br/etica
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Endereco: Escola Nacional de Saude Publica Sergio Arouca/ FIOCRUZ, Rua Leopoldo
Bulhdes, 1480 —Térreo - Manguinhos - Rio de Janeiro — RJ - CEP: 21041-210

) Contato com a pesquisadora responsavel Mestrando na ENSP/FIOCRUZ:

Nome: Maria Cecilia Moutinho Camargo
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C. Questionario

2B/DE/12012 FormSus

Formulario fora do periodo de validade!

Data Inicial: 08/11/2018
Data Anal: 26/06/2019
Em caso de divida entre em contato com:
Nome: Maria Cecilia Moutinho Camargo
Email: cecicamargo@gmail.com

Questionario sobre registro de dados no SISCAMN

Estamos realizando uma pesquisa para venificar quais os motivos que levam as unidades
habilitadas em alta complexidade em Oncologia no pais a nio registrarem no SISCAN os
dados para o momtoramento da Lei dos 60 dias. Esta pesquisa € uma atividade do Mestrado
Profissional em Satde Publica realizado na Escola Nacional de Sande Publica Sergio Arouca
da Fundacio Oswaldo Cruz (ENSP/FIOCEUZ). Com esse questionanio, pretendemos obter
mformacdes para melhorar o SISCAN e por 1sso pedimos a sua colaboracio. Esclarecemos que
suas respostas sdo confidenciais e que os resultados da pesquisa serfo fomecidos de forma
agregada. de modo que sua identidade ndo sera revelada nem podera ser descoberta. Esie
COMPronusso qUE assiNnos Nesse momento & para garantir que voce possa responder este
questionario com liberdade e franqueza. Desde ja agradecemos a sua participacio.

INFORMACOES BASICAS

Informe seu nome:

Informe seu email:

Informe o nome do Estabelecimento de Saide: :
Estado:

Municipio:

BLOCO 1 - SOBRE O TRABALHO NA UNIDADE

Neste bloco gostariamos de saber sua opinido sobre as condigdes de trabalho em seu setor. Para responder as
perguntas, marque a resposta que mais se aproxima de sua opinido. Marque apenas uma resposta por questdo.

1. Ha um ou mais responsaveis pelo registro dos dados no SISCAN na sua Unidade?
Sim
Nao
MNio =i
2. Caso haja outros responsawveis, qual o mimero de profissionais?
2 profissionais
3 ou mais profissionais
N3o sei informar
3. Houve treinamento para o registro de dados no madulo tratamento do SISCAN na sua Unidade.
Discordo inteiramente
Discordo

Concordo
Concordo plenamente

formsus.datasus gov.brisiteformulario.php?id_aplicacac=43242
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28/08/2018 FormSus
4. 0 funcionario que realizou o treinamento € o mesmo que realiza a insercio dos dados.

Discordo inteiramente

Discordo

Concordo

Concordo plenamente
5. Ca;:ir seja necessario a realizacdo de um novo treinamento, existe uma equipe/ponto focal especifico
para tal.

Discordo inteiramente

Discordo

Concordo

Concordo plenamente
6. Existe uma rotina estabelecida para a inserciao desses dados.

Discordo inteiramente
Discordo
Concordo
Concordo plenamente
7. Existe um monitoramento por parte da direcdo acerca da insercdo desses dados.

Discordo inteiraments
Discordo
Concordo
Concordo plenamente

8. Existe um monitoramento por parte do Ministério da Satde sobre a insercdo dos dados.

Discordo inteiramente
Discordo

Concordo

Concorda plenamente

9. 0s dados sdo inseridos integralmente no sistema.

Discorde inteirmments
Discordo
Concordo
Concordo plenaments
10. Qual sua opinido sobre a seguinte frase: a insercio dos dados para o monitoramento da Lei dos 60
dias tera impacto no monitoramento do cancer no pais.
Discorde inteiraments
Discordo
Concordo
Concordo plenamente

BLOCO 2 - SOBRE O SISCAN

Meste bloco gostariamos de saber sua opinido sobre o SISCAN.
Para responder s perguntas siga as mesmas orientagdes do bloco anterior,

11. Quanto a utilizacdo do sistema: O sistema € de facil utilizacdo.

Discorde inteiraments

Discordo

Concordo

Concorda plenaments
12, erltanto a solicitacéo dos dados para o monitoramento da Lei dos 60 dias, o sistema atende a esse
requisito. :

Discordo inteiraments
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Discordo
Concordo
Concordo plenaments

13. Quanto ae acesso, na sua opinido, o sistema encontra-se sempre disponivel para o uso online?

Discordo inteiraments
Discordo
Concordo
Concordo plenaments

14. Pela sua experiéncia, no que se refere ao SISCAN, aponte trés problemas que dificultem a utilizacao

do sistema.

15. Quanto a correcdo dos problemas apresentados pelo sistema, € correto afirmar que € atendida de

maneira adequada pelo Ministério da Saide.

Discordo inteiraments
Discordo
Concordo
Concordo plenamente

16. Quanto ao suporte do sistema oferecido pelo DATASUS as diividas/ problemas referentes ao sistema,

& correto afirmar que ocorre satisfatoriamente.

Discordo inteiraments
Discordo
Concordo
Concordo plenaments

17. Quanto ao processamento dos dados inseridos/ pesquisados no sistema, € correto afirmar que o

Siscan apresenta desempenho satisfatorio (No que se refere a rapidez do sistema).

Discordo inteiraments
Discordo
Concordo
Concordo plenaments

18. Quanto a agilidade no atendimento de problemas do sistema e demais intercorréncias pelo

Ministério da Saude, € correto afirmar que ocorre satisfatoriamente.

Discordo inteiramente
Discordo
Concordo
Concordo plenamente

19. Pela sua experiéncia, apresente trés sugesties que facilitariam o uso do Sistema.

formsus.datasus. gov.brisitefformulario. php?id_aplicacac=43248
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Apéndice

1 - H& um ou mais responsaveis pelo registro dos dados no SISCAN na sua Unidade?

Sim 12 85.71 %

Nao 2 14.29 %
Fichas Preenchidas 14 1
N&o responderam 0 0

2. Caso haja outros responsaveis, qual o numero de profissionais?

2 profissionais 3 33.33%

3 ou mais profissionais 4 44.44 %
Né&o sei informar 2 22.22 %
Fichas Preenchidas 9 64.29 %
N&o responderam 5 35.71 %

3. Houve treinamento para o registro de dados no modulo tratamento do SISCAN na sua

Unidade.
Discordo inteiramente 2 14.29 %
Discordo 3 21.43 %
Concordo 6 42.86 %
Concordo plenamente 3 21.43 %
Fichas Preenchidas 14 1
Né&o responderam 0 0

4. O funcionario que realizou o treinamento € o mesmo que realiza a insercao dos dados.

Discordo inteiramente 6 42.86 %
Discordo 1 7.14 %
Concordo 3 21.43 %

Concordo plenamente 4 28.57 %

Fichas Preenchidas 14 1
Né&o responderam 0 0

5. Caso seja necessario a realizacdo de um novo treinamento, existe uma equipe/ponto focal

especifico para tal.

Discordo inteiramente 2 14.29 %
Discordo 4 28.57 %
Concordo 5 35.71 %

Concordo plenamente 3 21.43 %

Fichas Preenchidas 14 1
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N&o responderam

6. EXxiste uma rotina estabelecida para a insercdo desses dados.

Discordo inteiramente 1 7.14%
Discordo 5 35.71 %
Concordo 5 35.71%

Concordo plenamente 3 21.43 %

Fichas Preenchidas 14 1
N&o responderam 0 0

7. Existe um monitoramento por parte da dire¢do acerca da insercéo desses dados.

Discordo inteiramente 2 14.29 %
Discordo 4 28.57 %
Concordo 7 0,5

Concordo plenamente 1 7.14 %

Fichas Preenchidas 14 1
N&o responderam 0 0

8. Existe um monitoramento por parte do Ministério da Saude sobre a insercdo dos dados.

Discordo inteiramente 3 21.43 %
Discordo 4 28.57 %
Concordo 6 42.86 %

Concordo plenamente 1 7.14 %

Fichas Preenchidas 14 1
Né&o responderam 0 0
9. Os dados séo inseridos integralmente no sistema.

Discordo inteiramente 1 7.14 %
Discordo 2 14.29 %
Concordo 7 0,5

Concordo plenamente 4 28.57 %

Fichas Preenchidas 14 1
Né&o responderam 0 0

10. Qual sua opinido sobre a seguinte frase: a inser¢do dos dados para 0 monitoramento da
Lei dos 60 dias terd impacto no monitoramento do cancer no pais.

Discordo inteiramente 1 7.14%
Discordo 2 14.29 %
Concordo 7 0,5

Concordo plenamente 4 28.57 %

Fichas Preenchidas 14 1
N&o responderam 0 0
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11. Quanto a utilizacdo do sistema: O sistema € de facil utilizacéo.

Discordo inteiramente 3 21.43 %
Discordo 3 21.43 %
Concordo 6 42.86 %

Concordo plenamente 2 14.29 %

Fichas Preenchidas 14 1
N&o responderam 0 0

12. Quanto a solicitacdo dos dados para 0 monitoramento da Lei dos 60 dias, o sistema

atende a esse requisito.

Discordo inteiramente 1 7.14 %
Discordo 3 21.43 %
Concordo 10 71.43 %

Fichas Preenchidas 14 1
N&o responderam 0 0

13. Quanto ao acesso, na sua opinido, o sistema encontra-se sempre disponivel para o uso

online?
Discordo inteiramente 2 14.29 %
Discordo 8 57.14 %
Concordo 2 14.29 %
Concordo plenamente 2 14.29 %
Fichas Preenchidas 14 1
Né&o responderam 0 0

14. Pela sua experiéncia, no que se refere ao SISCAN, aponte trés problemas que dificultem

a utilizacdo do sistema.

O treinamento foi dado, sem manutencdo, sem manual de orientacdo, sem manutencdo
de via de comunicagdo. A pessoa que foi inicialmente responsavel na minha institui¢éo
ndo repassou dados, ndo temos acesso a nenhuma informagdo ou comunicacao.

- Lento e trava toda hora.

- Quase sempre cai a conexdo, com isso informagdes sdo perdidas tendo que iniciar
novamente.

- Necessita de atualizagéo.

- Programa muito fragmentado

- Dificuldade em identificar o diagndstico adequado

- Dificuldade em identificar o procedimento realizado

1 - ldentificacdo da topografia/morfologia ndo tem o cédigo numérico de sua
identificacdo. Ex: Prostata-C61; Adenocarcinoma, 8140/3.

2 - Ao teclar enter, avanga para pagina seguinte.

3 - Nao pode alterar dados ja digitados.

4 - Nao é possivel digitar a data do tratamento quando o mesmo é feito antes de sair o
resultado do anatomo patoldgico.
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5 - Dados da hematologia dificil de identificar a topografia/morfologia

6 - Se ha um paciente com mais de um mesmo tumor, nao é possivel langar no siscan.
Ex: Um paciente com cancer de pele com a mesma topografia, morfologia e data de
tratamento/diagnostico.

1) O sistema fica indisponivel constantemente, principalmente no periodo matutino;
2) N&o tem registro de todos os CNES (Laboratdrios);

5 3) A indisponibilidade para emissdo de relatérios dos dados lancados pelo prestador
(UNACON) gera inseguranca na equipe quanto a efetivacdo do registro no sistema. A
emisséo de relatérios possibilitaria inclusive um maior controle dos registros pendentes
para inclusdo.

6 Falta de equipe especifica para o lancamento dos dados prevista pela prépria portaria;
O sistema tem uma interface muito complexa e pouco agil;

Falta de controle e fiscalizacdo por parte do MS para que o sistema seja de fato
implantado e implementado até mesmo para propor as melhorias e ainda a divulgacéo
dedes dados para as unidades de satde afim de subsidiar as decisdes gerenciais também
das unidades especializadas.

Informacdes incompletas impedem o registro (quando o prontuario ndo nos oferece

7 integralmente as informacoes;

Informacdo de datas dos prontuérios convergem com informagdes do sistema (as vezes
para concluir o registro € necessario alterar as datas)
Instabilidade sistema

8 Dificuldade prencher dados faltantes
Falta de relatorios
Lentidao quando ha muita demanda;

9 N&o permite corre¢do nem exclusdo de laudos liberados;

Fica inacessivel em alguns momentos.
N&o existe nenhum problema quanto a dificuldade no Sistema quanto a sua utilizacéo,

10 a questdo é que os dados sdo langados e ndo temos a certeza que sao monitorados,
tampouco feedback destes langamentos.

11 Nao identificamos dificuldades

12 NAO UTILIZAMOS O SISTEMA.

O SISTEMA FORA DO AR SEGUIDAMENTE
ERRO NO ACESSO MESMO PREENCHENDO CORRETAMENTE (DEPOIS

13 NORMALIZA)

FALTA OPCAO DE NOMENCLATURAS ESPECIFICAS DAS MORFOLOGIAS
DOS DIAGNOSTICOS.
15. Quanto a correcdo dos problemas apresentados pelo sistema, é correto afirmar que é

atendida de maneira adequada pelo Ministério da Saude.

Discordo inteiramente 3 21.43 %
Discordo 6 42.86 %
Concordo 4 28.57 %

Concordo plenamente 1 7.14 %

Fichas Preenchidas 14 1
N&o responderam 0 0
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16. Quanto ao suporte do sistema oferecido pelo DATASUS as duvidas/problemas
referentes ao sistema, é correto afirmar que ocorre satisfatoriamente.

Discordo inteiramente 4 28.57 %
Discordo 5 35.71 %
Concordo 5 35.71 %

Fichas Preenchidas 14 1
N&o responderam 0 0

17. Quanto ao processamento dos dados inseridos/pesquisados no sistema, € correto afirmar
que o Siscan apresenta desempenho satisfatorio (No que se refere a rapidez do sistema).

Discordo 2 14.29
inteiramente %
. 42.86
Discordo 6 %
28.57
Concordo 4 %
Concordo 2 14.29
plenamente %
Fichas
Preenchidas 14 1
Nao 0 0
responderam

18. Quanto a agilidade no atendimento de problemas do sistema e demais intercorréncias
pelo Ministério da Salde, € correto afirmar que ocorre satisfatoriamente.

Discordo inteiramente 5 35.71 %
Discordo 4 28.57 %
Concordo 5 35.71 %

Fichas Preenchidas 14 1
N&o responderam 0 0

19. Pela sua experiéncia, apresente trés sugestdes que facilitariam o uso do Sistema.

- Atualizagdo continua.

1. - Base de dados compartilhada, exemplo RHC.

- Agilidade.

- Sistema deveria assumir informagOes da institui¢do/ laboratérios automaticamente

- Colocar o cartdo SUS uma Unica vez no sistema, ao invés de ser necessario o preenchimento
2 novamente

- Revisar e incluir diagnosticos que por vezes ndo estdo cadastrados ou ndo se adequam a
doenca do paciente.

1 - Possibilidade de alterar os dados langados.

3 2 - Topografia;morfologia com codigos que os identifiguem conforme o CID-O3, terceira
edicdo (Classificacdo Internacional de doengas para Oncologia)

3 - Digitar o cartdo do SUS apenas uma vez.
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1) Manter o sistema sempre disponivel no periodo matutino e vespertino

2) Atualizar o CNES

3) Possibilitar a emissdo de relatorios dos registros realizados diariamente, mensalmente e
anualmente.

Observacdo: No é possivel cadastrar pacientes que possuem diagndstico, mas no momento,
ndo tem indicacdo de tratamento (ex.: LLC, Mieloma mdltiplo, etc.). Aqueles que realizam
guimioterapia paliativa sdo cadastrados na opcdo "Quimioterapia” porque no item
"Quimioterapia Paliativa" consta a seguinte observacao: "sem quimioterapia antineoplésica".
Os pacientes com indicacéo de cuidados paliativos exclusivos também ndo séo registrados
por ndo constar esta op¢do no sistema. Apesar do objetivo primordial é avaliar o
cumprimento da legislacdo dos "60 dias", para fins estatisticos, sugere-se realizar registro de
todos os pacientes admitidos no servico.

Atualmente, ndo identificamos necessidade de melhorias do sistema ou agilidade do mesmo,
uma vez que atende bem ao que se propde.

ESPECIFICACAO DE MORFOLOGIAS

ESTABILIDADE NO SISTEMA

MAIOR RAPIDEZ NA BUSCA PELO CADSUS

Estabelecer via de comunicagdo fécil para esclarecimento de duvidas

Formacao continuada em forma presencial ou EAD do sistema;

Necessidade de ter equipe especifica para o lancamento desses dados;

Atualizagdes periddicas do sistema afim de melhorar este processo de trabalho.

NAO SABEMOS INFORMAR COMO FUNCIONA O SISTEMA SISCAN, POIS EM
NOSSA UNIDADE NAO FAZEMOS USO.

NAO TEMOS SUPORTE PROFISSIONAL E FINANCEIRO PARA A UTILIZACAO DO
MESMO.

10

Permitir concluir o registro com informacdes que tenho em maos no prontudrio;

Permitir inserir as datas conforme descritas no prontudrio;

11

Preencher dados faltantes manualmente nao pelo cadweb

resolver instabilidade sistema

12

Ter um canal de atendimento direto e online para 0s USUArios;

Alterar a forma de corrigir laudos errados (ou possibilitar a exclusao);

Tornar o sistema mais rapido.
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