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Abstract. This article describes a study that aimed to investigate epidemiolo-
gical patterns in the DATASUS and RHC databases, based on the extraction
and processing of data related to childhood cancer. From the collected, pro-
cessed and integrated data, a web system was developed consisting of three
dashboards, which present different types of interactive visual representations
of pediatric oncology data. The system is available for public access, since
the information collected from the aforementioned databases is already anony-
mized, and aims to assist, mainly, in strategic decision-making related to the
treatment and prevention of childhood cancer.

Resumo. Este artigo descreve um estudo com o objetivo de investigar padroes
epidemiologicos, nas bases de dados do DATASUS e RHC, a partir da extragdo e
processamento de dados relacionados ao cancer infantojuvenil. A partir dos da-
dos coletados, tratados e integrados, foi desenvolvido um sistema web composto
por trés dashboards, os quais apresentam diferentes tipos de representacoes Vvi-
suais interativas de dados de oncologia pedidtrica. O sistema estd disponibi-
lizado para acesso publico, uma vez que as informagoes coletadas das bases
de dados citadas jd estdo anonimizadas, e visa auxiliar, principalmente, a to-
mada de decisdo estratégica relacionada ao tratamento e prevengdo do cancer
infantil.

1. Introducao

No Brasil, o cancer infantil € a primeira causa de morte por doenga em criancas de 1 a
19 anos, superando as doengas infecciosas [INCA 2023]. O Instituto Nacional do Cancer
(INCA) estimou 704 mil novos casos de cancer pediatrico no Brasil para cada ano do
triénio 2023-2025, com estimativa de sobrevida de 64%. Esta estimativa apontou, ainda,
uma disparidade significante entre as regides do pais, com destaque para as regides Sul e
Sudeste, que concentram cerca de 70% da incidéncia.



Atualmente, existem diferentes bases de dados essenciais para a compreensao da
incidéncia de cancer na populacdo brasileira em geral, tanto publicas quanto privadas.
Dentre as publicas, destaca-se o painel oncoldgico do Departamento de Informaética do
Sistema Unico de Sadde (DATASUS), que retine dados de diferentes sistemas, como, por
exemplo, o sistema de informag¢do ambulatorial (SIA), o sistema de informacao hospitalar
(SIH), o sistema de informacao do cancer (SISCAN), o sistema de informacao de mostali-
dade (SIM) e o cadastro nacional de estabelecimentos de satide (CNES)[Atty et al. 2020].
Além do DATASUS, os registros hospitalares de cancer (RHC) e os registros de cancer
de base populacional (RCBP) sdo outras importantes fontes de dados para estudos epide-
miolégicos da doenga [INCA 2023].

Os tumores infantis diferem dos tumores de adultos quanto ao aspecto mor-
fologico, comportamento clinico e localizagdo primaria. Assim, € necessdrio extrair,
das bases de dados oncoldgicos, apenas as informagdes relacionadas a incidéncia de
cancer em criancas e adolescentes a fim de pesquisi-las e investigar padrdes epi-
demioldgicos. No entanto, dados sobre oncologia pedidtrica apresentam obstaculos
considerdveis na constru¢cdo de uma epidemiologia abrangente em funcdo da natu-
reza heterogénea dos registros de dados e as complexidades que envolvem sua coleta
[Linet et al. 1999, Bernardi et al. 2022, Costantini et al. 2023].

O registro dos dados, por exemplo, nem sempre € realizado por profissio-
nais que compreendem as especificidades destes e, por vezes, sintomas de cancer in-
fantil podem ser confundidos com outras doencas comuns na infincia quando uma
investiga¢do mais aprofundada ndo é realizada. A auséncia de feedbacks sobre o uso
desses dados na constru¢do de politicas publicas também é um fator que pode com-
prometer a percep¢do da importancia da coleta e do registro de dados oncoldgicos,
principalmente os pediatricos. Como consequéncia, os dados podem apresentar incon-
sisténcias, as quais, por sua vez, podem levar a diagndsticos incorretos e tomadas de
decisdes equivocadas, comprometendo a integridade dos dados e tomada de decisao
[Khan and Qin 2018, Batko and Slezak 2022].

Neste contexto, a ciéncia de dados aplicada a saude engloba a coleta, o armazena-
mento e a andlise de grandes volumes de dados, visando auxiliar na organizagdo, no ge-
renciamento e na recuperacao da informagao, bem como na descoberta de conhecimento
[Jensen et al. 2012, Obermeyer and Emanuel 2016, Gazzarata et al. 2024]. A relevancia
dessa tendéncia se torna ainda mais evidente a medida que potencializa discussdes re-
lacionadas ao tratamento de dados de saide e a tomada de decisdo embasada nes-
tes [Rodriguez-Galindo et al. 2013, Mohammadzadeh et al. 2017, Khan and Qin 2018,
Osterman et al. 2020].

Para que a andlise de dados seja efetiva e possa conduzir a extracao de informagdes
abrangente, técnicas de visualizacdo de dados podem ser aplicadas a partir do desenvolvi-
mento de representagdes visuais interativas que auxiliam no entendimento dos diferentes
relacionamentos entre estes. Na drea da saude, a visualizacdo de dados colabora para
encurtar o tempo decorrido entre a andlise dos dados e a implementacdo de medidas
praticas. A interagdo com as representacOes visuais em um dashboard auxilia profissi-
onais da saude na caracterizacdo, na segmentagao e na correlagdo de dados, apoiando a
decisdo e reduzindo o esforco cognitivo para analisar as informagdes e descobrir conhe-
cimento [Chan et al. 2018, Park et al. 2022].



Considerando o exposto, este artigo apresenta um estudo que teve, por objetivo,
o mapeamento dos dados de oncologia pedidtrica presentes nos sistemas do DATASUS
e no RHC. A partir deste mapeamento, foi desenvolvido um sistema web composto por
trés dashboards, os quais apresentam diferentes tipos de representagdes visuais interativas
dos dados mapeados, extraidos e integrados. O sistema estd disponibilizado para acesso
publico, uma vez que as informacdes coletadas das bases de dados citadas ja estdo anoni-
mizadas, e visa auxiliar, principalmente, a tomada de decisdo estratégica relacionada ao
tratamento e prevengdo do cancer infantil.

Os dashboards apresentados foram definidos junto a uma equipe multidiscipli-
nar de profissionais que atuam em pesquisas relacionadas ao cancer infantojuvenil. Esta
equipe fez parte deste estudo desde sua proposi¢do, contribuindo de forma significa-
tiva para a identificagdo de necessidades especificas na extracdo de dados das bases on-
coldgicas.

O texto estd organizado como segue. Além desta se¢do introdutéria, a secao 2
apresenta os materiais € métodos empregados neste estudo. A secdo 3 apresenta os resul-
tados enquanto a secdo 4 realiza a discussao dos resultados e traz as consideracoes finais
com a indica¢do de trabalhos futuros.

2. Materiais e Métodos

Este estudo comegou com defini¢do de uma equipe multidisciplinar de profissionais com
interesse em investigar padroes epidemioldgicos sobre o cancer infantojuvenil. Esta
equipe € formada por uma médica hematologista pedidtrica, um médico oncologista
pedidtrico e superintendente de uma institui¢do focada na preveng@o e no tratamento
do cancer infantojuvenil, um médico pediatra, que atua em uma secretaria municipal
de saude, uma bidloga e lider de projetos na area da bioinformatica, uma cientista da
computacdo, que trabalha com visualizagdo de dados, e dois informata biomédicos.

A equipe realizou, entdo, a andlise das principais bases de dados publicas e
disponiveis no Brasil que permitissem a extracdo de dados relacionados a oncologia
pediatrica. Estes dados precisavam ser representativos e relevantes de modo a contri-
buir para a tomada de decisdo por parte de profissionais e gestores da drea da saide em
relacdo a prevencdo e ao tratamento do cancer infantojuvenil. Em paralelo, tinha-se a
inten¢do de disponibilizar estas informacdes para facilitar o entendimento do quadro de
oncologia pedidtrica no pais.

Na sequéncia, os dados foram analisados, processados e padronizados de modo
a permitir sua andlise e defini¢do das principais informagdes que poderiam ser extraidas
a partir destes. A partir de entdo, definiu-se as tecnologias, que seriam empregadas para
a constru¢do do sistema web proposto e seus dashboards, visando permitir a anélise dos
dados oncoldgicos de maneira mais intuitiva e integrada.

Estas etapas estdo detalhadas a seguir.

2.1. Escolha das Bases de Dados

O primeiro passo dessa etapa envolveu o levantamento das bases de dados existentes, com
foco naquelas que contém informagdes oncoldgicas relevantes. Apds o levantamento, foi
realizada uma triagem das bases de dados para selecionar aquelas que ofereciam dados



especificos sobre o cancer infantil, com a inten¢@o de fornecer uma visao clara e precisa
da situacdo da oncologia pedidtrica no Brasil. A escolha dessas bases considerou, além
da qualidade e especificidade dos dados, a abrangéncia e confiabilidade das fontes.

As bases de dados escolhidas para este estudo foram as seguintes:

* Painel oncoldgico do DATASUS: Esta base retine dados provenientes dos seguin-
tes sistemas:

— SIA: Contém registros detalhados sobre atendimentos ambulatoriais re-
lacionados a oncologia, fornecendo dados sobre consultas e tratamentos
realizados fora do ambiente hospitalar;

— SIH: Apresenta informacdes sobre internagdes hospitalares, incluindo da-
dos sobre procedimentos oncoldgicos realizados durante a internacao dos
pacientes;

— SISCAN: Reitine dados sobre o rastreamento e o diagndstico precoce do
cancer, sendo uma fonte essencial para analisar a detec¢do precoce da
doenca.

* SIM do DATASUS: Utilizado para analisar as taxas de 6bito e a sobrevida de
pacientes pedidtricos com cancer, fornecendo dados fundamentais para o entendi-
mento do impacto da doenca.

* CNES do DATASUS: Contém informacdes sobre hospitais e centros de saide es-
pecializados no tratamento oncoldgico, permitindo mapear os locais de tratamento
disponiveis.

* RHC: Trata-se de um banco de dados altamente especializado, mantido pelo Ins-
tituto Nacional de Cancer (INCA), que oferece registros detalhados sobre os pa-
cientes atendidos em unidades de oncologia hospitalar. A anélise dessa base ¢
crucial para a avaliacao da qualidade do atendimento e da evolugdo do tratamento
oncoldgico.

Tais bases foram selecionadas, dentre outras, em funcao da completude dos dados
disponibilizados.

2.2. Processamento e Padronizacao dos Dados

Apo6s a coleta automatizada dos dados das bases selecionadas, estes passaram por um
processo de pré-processamento para garantir sua integridade e qualidade. Esse processo
foi essencial para corrigir inconsisténcias, remover duplicidades e preparar os dados para
andlises futuras.

A verificag@o da integridade dos dados foi realizada por meio de diversas etapas,
incluindo:

* Deteccdo de valores ausentes ou inconsistentes, garantindo que os registros
possuissem informacdes completas sempre que possivel. Nos casos em que a
auséncia de dados comprometia a andlise, optou-se pela remog¢do desses registros;

* Identificacdo e eliminacdo de registros duplicados, evitando que informagdes fos-
sem contabilizadas mais de uma vez, o que poderia distorcer os resultados;

* Anélise detalhada das bases de dados, que se mostrou um desafio, pois estas ndo
possuem um identificador unico comum entre elas. Dessa forma, ndo foi possivel
realizar uma integrag@o automadtica dos diferentes conjuntos de dados. Como alter-
nativa, cada base foi analisada separadamente, garantindo que os padrdes internos



fossem respeitados. Essa andlise individual permitiu a corre¢ao de erros internos
e a padronizacdo de informagdes dentro de cada conjunto de dados.

Como os dados provinham de fontes distintas, foi necessario um processo de
normaliza¢do e padronizagao para melhorar a qualidade das andlises, mesmo que as bases
nao pudessem ser integradas. Esse processo incluiu:

* Padronizacdo de nomenclaturas para evitar variagdes nos nomes de categorias,
diagndsticos e outras informagdes relevantes.

* Organizagdo e reestruturacao dos cddigos de identificacao de doengas conforme a
Classificacao Internacional de Doengas (CID-10) e Classificacdo Internacional de
Doencas para Oncologia(CID-0), garantindo que os registros dentro de cada base
seguissem um padrao.

* Ajuste de formatos de datas, convertendo-as para um padrdo unificado, o que fa-
cilitou a andlise temporal dentro de cada conjunto de dados.

» Tratamento de caracteres especiais e remocdo de inconsisténcias textuais, tor-
nando os registros mais homogéneos e evitando problemas durante a andlise.

Em relagdo as tecnologias empregadas, para o pré-processamento dos dados, foi
utilizada a biblioteca Ydata-profiling. Esta permite gerar relatérios detalhados sobre
a qualidade dos dados, identificando rapidamente padrdes, valores ausentes e incon-
sisténcias.

Dado o volume e a complexidade das bases, a linguagem de programacao Python
foi utilizada para automatizar o processamento dos dados. Esta automatiza¢ao permite a
atualizacdo continua dos dashboards a partir do monitoramento e da extracdo automatica
de dados das bases de dados.

2.3. Visualizacao de Dados

Ap6s a definicao das bases de dados, que seriam utilizadas para extrair informagdes sobre
a oncologia pedidtrica, e da andlise destas, passou-se ao planejamento dos dashboards,
das representacdes visuais que iriam compor os mesmos e das formas de interacdo com
estas junto a equipe deste projeto.

Foram definidos trés principais dashboards:

* Um dashboard que apresenta os dados do painel de oncologia do DATASUS (SIA,
SIH e SISCAN) integrados ao CNES do DATASUS;

* Um dashboard que apresenta os dados RHC integrados ao CNES do DATASUS;

* Um dashboard que apresenta os dados do SIM do DATASUS integrados ao CNES
do DATASUS.

Os dashboards foram distribuidos desta forma em relagdo a atualizagdo dos dados
das bases relacionadas:

* O dashboard com os dados do painel oncolégico do DATASUS abrange o periodo
de 2013 a 2024. Esses dados sdo atualizados a cada trés meses, o que garante a
relevancia e atualidade das informacgdes apresentadas.

* O dashboard baseado nos dados do RHC apresenta informacdes do periodo de
2013 a 2021. Esses dados, por serem mais antigos, sdo considerados mais con-
solidados, mas a sua atualizagdo ocorre a cada dois anos, o que implica em um
desfasamento temporal.



* O painel com dados do SIM exibe dados do periodo de 2013 a 2023. No entanto,
ha um ano de defasagem nas atualiza¢des dos dados do SIM, pois as informagdes
demogréficas e sobre mortalidade sdo mais dificeis de serem obtidas e consolida-
das rapidamente.

De acordo com a natureza e caracteristicas dos dados selecionados para cada
dashboard, elencou-se técnicas de visualizagdo que fossem mais adequadas para auxi-
liar tanto a tomada de decisdo quanto a geracdo de insights com base nestes. Assim, as
representacdes visuais selecionadas foram:

* Grificos do tipo rosca (donut): Indicados para mostrar a relacdo entre porcen-
tagens ou propor¢des de dados categdricos, pois € um tipo de visualizagdo que
auxilia a comparar categorias € como elas se relacionam com o todo;

* Graficos de barra: Indicados para representar a comparacao de valores entre dife-
rentes categorias ou para exibir distribuicoes;

* Graficos treemap e sunburst: Indicados para representar dados hierdrquicos, prin-
cipalmente quando é preciso representar a dimensionalidade dos dados;

* Gréficos coropléticos: Indicados para representar dados espaciais e quantitativos
em um mapa.

Os dashboards e as representacdes visuais foram criadas com as bibliotecas como
Plotly, Dash, Streamlit e Seaborn.

A préxima secdo apresenta os resultados deste estudo.

3. Resultados

Apo6s a andlise das caracteristicas das bases de dados selecionadas para este estudo e
das defini¢des dos dashboards que iriam apresenté-las, deu-se inicio a implementa¢do do
sistema web para visualizacdo dos dados oncoldgicos extraidos. No entanto, visando a
automatizagao e a eficiéncia na extracao de dados, foi necessario desenvolver um médulo
especifico para coletar, padronizar e integrar os dados extraidos das bases de dados DA-
TASUS e RHC. A Figura 1 apresenta o pipeline que resume o fluxo de entrada e saida de
dados do sistema desenvolvido.

Bases de Dados Visualizagao de Dados

DATASUS

Painel oncologico

Painel oncologico

e IESEGIEEY
SIA SIH SISCAN — Automaticae —»
Processamento

Figura 1. Pipeline da extracao, processamento, integra¢cao e visualizagao dos
dados de oncologia pediatrica

O modulo desenvolvido monitora e realiza o download automatizado das bases
através de seus servidores FTP sempre que novos dados sdo disponibilizados ou quando



dados existentes sdo alterados. Garante-se, assim, que os dados sejam atualizados de
forma continua para analise. Essa automacdo elimina a necessidade de intervencdo ma-
nual, uma vez que também realiza a descompactacao dos arquivos e a conversao destes
para outros formatos.

Com a extracdo, processamento e integracdo dos dados de forma automatizada,

pode-se estudar a melhor forma de apresentd-los nos dashboards, visando fornecer, aos
profissionais de saude, gestores publicos e pesquisadores, uma visualizacdo clara e de-
talhada dos dados mais relevantes sobre o tratamento oncoldgico infantil no Brasil. As
representacdes visuais presentes nos dashboards procuram auxiliar na andlise das seguin-
tes informacgdes:

* A quantidade total de diagndsticos registrados em oncologia pediétrica, permi-

Filtros

tindo a andlise de tendéncias e padrdes ao longo do tempo;

O numero de pacientes que iniciaram tratamento oncoldgico, fornecendo uma
vis@o mais precisa sobre o inicio do tratamento e suas possiveis lacunas;

O tempo médio entre o diagndstico e o inicio do tratamento, o que € fundamental
para avaliar a agilidade no atendimento e o impacto do tempo no progndstico dos
pacientes;

O diagnéstico mais frequente em pacientes pedidtricos, com destaque para os tipos
de cancer mais comuns em criancas e adolescentes;

Os tipos mais comuns de tratamentos iniciais administrados aos pacientes, permi-
tindo uma anélise sobre as opcdes terapéuticas mais frequentemente adotadas;

Os locais de saude habilitados para tratamento de oncologia pediatrica, fornecendo
uma visao sobre a distribui¢do geografica e a capacidade de atendimento;

Dados sobre mortalidade infantil relacionada a oncologia pediétrica, o que permite
avaliar o impacto do cancer em criancas e adolescentes e as possiveis lacunas no
tratamento.

As Figuras 2, 3 e 4 apresentam uma parte de cada um dos dashboards desenvol-
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Figura 2. Parte inicial do dashboard exibindo dados do painel de oncologia do

DATASUS (SIA, SIH e SISCAN) integrados ao CNES do DATASUS
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Figura 3. Parte inicial do dashboard exibindo dados do RHC integrados ao CNES
do DATASUS
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Figura 4. Parte inicial do dashboard exibindo dados do SIM do DATASUS integra-
dos ao CNES do DATASUS

As Figuras 5 e 6 apresentam exemplos de outros tipos de visualizacdo que
também estao presentes nos dashboards (representacdes treemap e sunburst). Todas estas
permitem interagdo com o usudrio, destacando as informagdes dos graficos de acordo com
a necessidade do usudrio.
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Figura 5. Grafico Treemap
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Figura 6. Grafico Sunburst

Além das representacdes visuais em forma de diferentes gréficos interativos, foi
implementado um sistema de filtros, permitindo que os usudrios explorem os dados de
forma personalizada. Os filtros possibilitam ajustes conforme varidveis como idade, tipo
de cancer, estado e hospital responsavel pelo atendimento oncopediatrico, garantindo que
diferentes perfis de usudrios possam extrair informacdes relevantes para suas necessidades



especificas. Os dashboards do Painel OncoPed podem ser acessados por meio do link:
https://dashoncologico.streamlit.app.

A proxima sec¢do apresenta discussoes, sobre esses resultados, e as consideragoes
finais.

4. Discussao e Consideracoes Finais

Neste estudo, as bases de dados foram, especificamente, selecionados pela equipe que co-
laborou com este estudo visando proporcionar uma visdo abrangente e detalhada da onco-
logia pedidtrica no Brasil. Algumas bases de dados publicas ndo entraram neste estudo em
funcdo dos dados estarem incompletos ou inconsistentes. Desta forma, garante-se maior
qualidade dos dados apresentados visando, assim, auxiliar profissionais de satide, gesto-
res e pesquisadores na andlise de tendéncias e investigacdo de padrdes epidemioldgicos
de dados oncoldgicos pedidtricos com maior eficiéncia.

Para a exibi¢do dos dados, extraidos e integrados, nos dashboards, a escolha das
técnicas de visualizacdo de dados e das formas de interacdo com estas, através de fil-
tros, foi cuidadosamente realizada e testada pela equipe. Buscou-se, assim, fornecer
representacdes visuais acessiveis e efetivas para auxiliar a tomada de decisdo, desde a
formulacao de novas politicas publicas até a resolucao de problemas ja existentes, como
a falta de acesso ao tratamento oncoldgico em determinadas regides.

A equipe que participou deste estudo, ap6s diferentes testes com o sistema, consta-
tou que o uso de tecnologias de integracdo e anélise de dados de saide ndo apenas ajudou
a superar as limitacOes das bases de dados fragmentadas, mas também abriu a possibili-
dade de criar solucdes mais eficientes e adaptaveis. Os profissionais destacaram, ainda,
que a construcao de softwares, que sejam capazes de integrar dados de diferentes fontes e
garantir a qualidade e a confiabilidade das informacdes, € essencial para a formulacao de
politicas publicas eficazes e para a implementacado de préticas clinicas mais adequadas as
necessidades da populagao.

Nota-se que o avango da ciéncia de dados na saide, combinado com uma in-
fraestrutura interoperdvel, tem sido um importante fator para a transformacio da forma
como a saude publica é gerida. A integracdo entre bases de dados tem permitido uma
comunica¢ao mais eficiente entre diferentes sistemas de informagao hospitalares, possibi-
litando decisdes baseadas em dados reais e, consequentemente, melhorando a eficicia dos
tratamentos, a gestdo de recursos e, em dltima instancia, a qualidade de vida dos pacien-
tes. Quando esta integracdo € apresentada através do emprego de técnicas de visualizagao
de dados, possibilita-se que profissionais da saude analisem padrdes, tendéncias e ano-
malias em grandes volumes de dados, gerando insights e auxiliando a identificacdo de
problemas e oportunidades de melhoria.

Como continuidade deste estudo, destaca-se o aprimoramento das representacoes
visuais e das formas de interacdo com estas, visando deixd-las mais intuitivas € com me-
nos sobrecarga cognitiva. Além disso, pretende-se expandir as bases de dados incluindo
dados de instituicoes privadas. Para tanto, realizou-se um convénio com a secretaria mu-
nicipal de saide local, submetendo este projeto aos respectivos comités de ética e pesquisa
envolvidos. O projeto ja foi aprovado em ambos perante 0 compromisso de anonimizar
os dados e disponibilizar o sistema para acesso publico, bem como seu cédigo-fonte.
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