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INTRODUÇÃO 

a oncologia Pediátrica tem sido área de marcante 
progresso no controle de câncer nos últimos 50 anos, 
hoje com 80% de cura nos melhores centros de 
oncologia Pediátrica do mundo1. no entanto, os estudos 
populacionais no Brasil não evidenciam declínio da 
mortalidade por câncer2-4 na faixa pediátrica, apesar dos 
investimentos realizados nos últimos 10-15 anos5,6. estudo 
realizado a partir de dados compilados pelo registro de 
câncer de Base Populacional (rcBP) de Goiânia mostrou 
coeficientes de mortalidade estáveis no período de 1978 a 
1996 e sobrevida acumulada após cinco anos no período 
entre 1989-1994 de 48%, passando de 35% (1989/90) 
para 73% (1993/94)2. o rcBP de são Paulo também 
avaliou a sobrevida de crianças (0-14 anos), no ano de 
1993 e no período de 1997-1998. a sobrevida acumulada 
até 60 meses foi de 41% para o total de casos3. em estudo 
de 2013, analisando os dados de óbitos por leucemia e 
linfomas de menores de 20 anos obtidos no sistema de 
informação sobre Mortalidade (siM) para o período 
de 1996 a 2008, não se observou tendência de declínio 
significativa na mortalidade por leucemias no Brasil, e 
foram notadas variações na mortalidade nas diferentes 
capitais brasileiras, sugerindo diferenças no acesso ao 
diagnóstico e ao tratamento4. dados de publicação de 
2010, referente à mortalidade de câncer infantil nas 
américas, refletindo o período de 1970 até 2007, apontam 

o Brasil com resultados inferiores aos resultados obtidos 
no chile, argentina e México7.

a história da oncologia Pediátrica nos países 
desenvolvidos sintetiza em três pilares as bases para o 
sucesso alcançado: o modelo de trabalho cooperativo de 
grupos de estudos multi-institucionais; a união da clínica 
à pesquisa laboratorial; e a centralização do cuidado. 
Protocolos investigacionais para o tratamento de diferentes 
neoplasias desenhados por grupos de estudo multi- 
-institucionais, como o Children´s Cancer Group (ccG) 
e Pediatric Oncology Group (PoG), atualmente reunidos 
no Children´s Oncology Group (coG), nos eua, o 
European Berlin-frankfurt-Muenster (BFM), na europa, e a 
International Society of Pediatric Oncology (sioP) definiram 
modelos padronizados de tratamento. as publicações 
decorrentes desses estudos apontam, desde a década de 
1980, um melhor prognóstico dos pacientes8. com os 
avanços da genética e biologia molecular, subgrupos de 
uma mesma doença vêm sendo reconhecidos, permitindo 
maior precisão na estratificação de grupos de risco e 
individualização da intensidade de tratamento. dentro 
dessa realidade, avanços terapêuticos necessitam cada vez 
mais da lógica dos estudos cooperativos para possibilitar 
que o tamanho da amostra seja probabilisticamente 
representativo da população do estudo, produzindo 
resultados estatisticamente significativos para estudos 
específicos a cada subgrupo reconhecido1. além do exposto, 
os grupos de estudos cooperativos multi-institucionais 
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com laboratórios de referência e repositórios de material 
biológico para revisão centralizada dos diagnósticos 
proporcionaram pesquisa básica qualificada com os 
dados clínicos disponíveis. essa união da ciência clínica 
e laboratorial dentro desses programas de estudos 
cooperativos foi fundamental para o desenvolvimento da 
oncologia Pediátrica8. o terceiro grande pilar do sucesso, 
apontado pela experiência internacional, foi o modelo de 
organização do cuidado de forma centralizada (Pediatric 
Cancer unit). a literatura reporta claramente a associação 
positiva entre o efeito do volume de pacientes tratados de 
forma centralizada e a curva de aprendizado das equipes, 
e a sobrevida dos pacientes9.

importantes iniciativas nessa lógica se iniciaram 
com a organização da sociedade Brasileira de oncologia 
Pediátrica (sobope), em 1981, que estimula os estudos e as 
investigações clínicas cooperativas multi-institucionais no 
Brasil desde então. o grupo cooperativo para tratamento 
de leucemia linfoide aguda na infância (GBtli) inicia 
seu primeiro estudo em 198010, e o grupo cooperativo 
para tratamento do tumor de Wilms (GcBttW), em 
198611. tornou-se evidente o aumento da sobrevida das 
crianças brasileiras, inscritas nos protocolos, tratadas em 
centros especializados10. iniciou-se divulgação de práticas 
uniformizadas de tratamento das várias neoplasias e 
de tratamento de suporte, mas também evidenciou-se 
a disparidade do cuidado médico-hospitalar entre as 
instituições e entre as várias regiões do país11. 

concomitantemente à  c o n s c i e n t i z a ç ã o  d o s 
profissionais, surgiram parcerias com as organizações não 
governamentais de apoio às crianças com câncer, como 
alternativas para melhorias ao atendimento, incluindo 
mudanças infraestruturais nas instituições e apoio logístico 
à permanência dos pacientes próximos aos centros de 
tratamento. Hoje são 52 grupos e casas de apoio nas 
várias regiões do Brasil, congregadas numa confederação 
nacional, a confederação nacional instituições de 
apoio e assistência à criança e ao adolescente com 
câncer (coniacc)12. no entanto, a análise de dados do 
próprio sistema de saúde evidencia tratamentos fora de 
centros especializados acontecendo no país. dados sobre 
quimioterapia de tumores na infância e adolescência, de 
janeiro a dezembro de 2013, do sistema de informações 
ambulatoriais do sistema único de saúde (sia/sus), 
mostram ressarcimento público por quimioterapia de 
câncer pediátrico em 181 hospitais, sendo que, em 20 
de janeiro de 2014, apenas 118 deles possuíam serviço 
de Hematologia, e somente 70 dispunham de serviço de 
oncologia Pediátrica; entre estes, 47 combinados com 
serviço de Hematologia13, revelando que grande parte do 
atendimento em oncologia Pediátrica no Brasil é feito 
em unidades que não dispõem de equipes especializadas. 

estudo recente discute o acesso aos serviços de saúde 
de menores de 18 anos de idade com câncer no Brasil, 
a partir do mapeamento de óbitos e modalidades de 
tratamento do sus, no período de 2000 a 2007, e 
encontra desigualdade significativa no acesso entre regiões 
brasileiras14. o presente artigo sumariza o histórico dos 
esforços empreendidos no Brasil e as ações sugeridas 
pela comunidade científica para acelerar os resultados, se 
considerados e incluídos na Política nacional de controle 
do câncer.

RETROSPECTIVA DAS AÇÕES NÃO GOVERNAMENTAIS E 
GOVERNAMENTAIS NO BRASIL 

importantes iniciativas em prol da melhoria da 
oncologia Pediátrica nacional sucederam à criação da 
sobope em 1981. em 1998, o “Programa criança e 
Vida”, da Fundação Banco do Brasil (FBB), em parceria 
com o Ministério da saúde (Ms) e a sobope, ao longo 
de cinco anos, atuou nas seguintes linhas de ação: 1) 
estruturação de centros de diagnóstico capazes de 
incorporação sistemática das tecnologias recomendadas 
para o correto diagnóstico em imunofenotipagem, 
genética e biologia molecular; 2) estruturação de centros 
de tratamento, com equipes médicas e multidisciplinares 
especializadas em oncologia/Hematologia Pediátrica, 
infraestrutura e capacidade de atendimento adequado; 
3) central informatizada de oncologia/Hematologia 
Pediátrica (ciope), instalada na sede da sobope, em são 
Paulo, para dar sustentação operacional aos protocolos 
e Grupos cooperativos Brasileiros; 4) atuação junto ao 
instituto nacional de câncer José alencar Gomes da 
silva (inca), com a adaptação das coletas dos rcBP e 
registros Hospitalares de câncer (rHc) às características 
necessárias e diferenciadas do câncer pediátrico; e 5) 
capacitação de médicos pediatras generalistas para 
suspeitar de câncer e de médicos oncologistas em 
encontros nacionais dos Grupos cooperativos6. 

de 1998 a 2005, ano de término do programa, seguindo 
os princípios do cuidado integral, multidisciplinar e 
humanizado, oito centros de diagnóstico e 25 centros 
de tratamento em hospitais públicos ou filantrópicos 
foram implementados6. além desses avanços estruturais, 
o “Programa criança e Vida” proporcionou resultados 
profícuos e intangíveis, entre eles uma maior integração 
entre o corpo de especialistas das instituições de saúde e 
o sistema oficial normativo e regulatório, o Ministério 
da saúde. o estudo conjunto do panorama nacional 
com técnicos desse Ministério para a elaboração das 
diretrizes do Programa influenciou políticas públicas 
desenhadas na perspectiva pediátrica, antes invisível 
dentro da Política nacional de controle do câncer. 
Ficou evidente a importância do trabalho em rede, com 
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o reconhecimento de todos os atores envolvidos no 
cuidado, em seus aspectos técnico-científicos, sociais 
e políticos: estado (Ministério da saúde e secretarias 
de saúde); sociedade científica (sobope); especialistas 
oncologistas/hematologistas pediatras; hospitais; grupos 
de apoio social; e instituições acadêmicas6. um dos 
mais importantes conceitos desenvolvidos durante o 
Programa, e que deve ser retomado na atualidade, é o 
estabelecimento de uma “linha do cuidado” em todos os 
níveis de atenção no sistema público de saúde, preocupação 
que também deve ter o setor privado. isto significa que o 
cuidado das crianças e adolescentes com câncer, que se 
inicia na suspeita diagnóstica, envolve de imediato a 
atenção primária (básica) ou secundária (especializada 
de média complexidade), que são portas de entrada para 
a alta complexidade. Portanto, os profissionais nesses 
serviços precisam ser treinados para aumentar seu grau 
de suspeição de câncer infantojuvenil, e os serviços e os 
gestores locais do sus precisam proporcionar os meios 
para o diagnóstico clínico em tempo hábil e oportuno 
e o acesso ao centro terciário especializado. no final 
da década de 1990, o Ministério da saúde estabeleceu 
políticas para a organização da assistência oncológica 
no Brasil15, definindo critérios mínimos para habilitação 
de hospitais como os centros de assistência de alta 
complexidade em oncologia (cacon), e para o registro 
e acompanhamento da produção de procedimentos 
radioterápicos e quimioterápicos no sus, com a criação 
das “autorizações de Procedimentos ambulatoriais 
de alta complexidade/custo (aPac-onco)”16. os 
referidos procedimentos, desde então, têm sido objeto 
de diversas atualizações17. critérios para habilitação de 
serviços para atendimento em oncologia, inclusive em 
oncologia Pediátrica e em Hematologia, também foram 
estabelecidos com base em número de casos mínimo 
atendidos, infraestrutura e recursos humanos18,19, também 
subsequentemente atualizados17,20. em 2002, o inca 
instituiu, para os rcBP e rHc, o novo sistema da 
organização Mundial da saúde (oMs) de classificação do 
câncer pediátrico por histopatologia e não por localização 
anatômica próprio do câncer do adulto21 traduzido pelo 
inca em 1999. 

em 2008, a publicação inédita na literatura nacional 
“câncer na criança e no adolescente no Brasil - dados 
dos registros de Base Populacional e de Mortalidade” 
do inca, em parceria com a sobope, inicia um novo 
momento na história da epidemiologia da oncologia 
Pediátrica, vindo a suprir uma lacuna na sistematização 
e qualificação das informações referentes ao câncer no 
universo infantojuvenil22.

Há o reconhecimento da comunidade científica 
nacional da importância da manutenção dos Grupos 

cooperativos; mas, para sua sustentabilidade, necessita-
-se ampliar a colaboração com organizações não 
governamentais e acadêmicas e o comprometimento das 
instâncias públicas23. sem o serviço central de normas 
e análise na ciope da sobope, articulado com a prática 
adicional de monitoramento e registro dos dados de cada 
unidade assistencial, será difícil manter a sobrevivência 
desses grupos. como meio de manter esse elo conseguido 
em todas as iniciativas aqui descritas, foi criado no inca, 
em 2008, o “Fórum Permanente de atenção integral à 
criança e ao adolescente com câncer”22, que propunha 
como projetos-piloto: (1) Programa de diagnóstico 
precoce; (2) responsabilização das autoridades locais para 
organizar fluxos, estabelecer referências e formar redes 
de atenção temáticas; (3) identificação de indicadores 
de avaliação e monitoramento; (4) reconhecimento das 
características estruturais de capacidade instalada e recursos 
humanos especializados capazes de estabelecer um padrão 
de qualidade para a assistência de alta complexidade na 
oncopediatria no âmbito da realidade do sistema de 
saúde Brasileiro (sus e não sus)22. no entanto, essa 
iniciativa não se mostrou efetiva nos últimos anos. 

DIRECIONAMENTOS DA COMUNIDADE CIENTÍFICA
“Carta de Brasília – Oncologia Pediátrica 2014” 

durante o “XiV congresso Brasileiro da sobope”, 
realizado em Brasília-dF de 27 a 30 de novembro de 2014, 
a comunidade científica, representantes das instituições 
não governamentais e do Ministério da saúde - inclusive 
da coordenação de saúde da criança e representantes 
das agências reguladoras a ele vinculadas, como a agência 
nacional de Vigilância sanitária (anvisa) - discutiram o 
tema “os desafios do Brasil para Prover acesso e Qualidade 
da assistência em oncologia Pediátrica no século XXi”. 
documento oficial intitulado “carta de BrasÍlia 
- oncoloGia PediÁtrica 2014”, produzido na 
ocasião, manifesta publicamente os anseios e sugestões 
da comunidade científica nos eixos de aprimoramento 
na rede de diagnóstico e do cuidado, ampliando a 
integração da assistência oncológica às demais áreas que 
impactam nos seus resultados aqui sumarizados: sistema 
de saúde organizado e regulado; redes regionalizadas 
e hierarquizadas de atenção integral considerando as 
peculiaridades de cada região e as complexidades dos 
diferentes tipos de câncer; acesso a exames diagnóstico na 
atenção terciária não somente aos casos diagnosticados, 
mas também aos casos suspeitos; pesquisa básica, clínica 
e epidemiológica articuladas; Biorrepositório nacional 
dos tumores Pediátricos com legislação específica; 
rede credenciada estimulada a participar dos estudos 
cooperativos nacionais sob coordenação central, com 
implantação de indicadores de monitoramento e avaliação 
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na atenção à oncologia Pediátrica; centrais de revisão 
diagnóstica dos Grupos cooperativos integradas à rede 
nacional de pesquisa clínica; revitalização da rede de 
centros diagnósticos com garantia do financiamento 
dos exames; regulação do mercado de medicamentos 
e produtos de saúde, combatendo a suspensão da 
comercialização de medicamentos essenciais; e vias de 
acessibilidade aos estudos com novos antineoplásicos23. 

CONCLUSÃO

apesar dos esforços descritos, a oncologia Pediátrica 
no Brasil apresenta poucos avanços nos resultados 
obtidos em relação a países desenvolvidos, sendo 
superado também por países latino-americanos como 
chile, argentina e México7. o presente artigo pretendeu 
revelar a realidade da oncologia Pediátrica no Brasil, 
onde não se efetivou com repercussão prática as linhas 
apontadas pelas iniciativas de criação de rede diagnóstica 
e da rede do cuidado dos casos de câncer pediátrico em 
todo território nacional. dificuldades de organização do 
acesso assistencial a exames diagnósticos e tratamentos, 
de integração de grupos assistenciais e de pesquisa, de 
disponibilidade de dados e de avaliação de resultados 
continuam a ensejar superação, que deve ser buscada com 
a ampliação da visibilidade das políticas, envolvimento 
dos diversos atores e interessados e responsabilização 
efetiva. o tema do câncer na criança necessita penetrar 
em todas as instâncias e agendas de saúde em nosso 
país, como tema de relevância máxima, para que se 
acelerem os avanços concretos na sobrevida da criança e 
do adolescente com câncer no Brasil.
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