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INTRODUCAO

A Oncologia Pedidtrica tem sido 4rea de marcante
progresso no controle de cincer nos dltimos 50 anos,
hoje com 80% de cura nos melhores Centros de
Oncologia Pedidtrica do mundo'. No entanto, os estudos
populacionais no Brasil nio evidenciam declinio da
mortalidade por cAncer™ na faixa pedidtrica, apesar dos
investimentos realizados nos tltimos 10-15 anos>°. Estudo
realizado a partir de dados compilados pelo Registro de
Cancer de Base Populacional (RCBP) de Goiania mostrou
coeficientes de mortalidade estdveis no periodo de 1978 a
1996 e sobrevida acumulada apés cinco anos no periodo
entre 1989-1994 de 48%, passando de 35% (1989/90)
para 73% (1993/94)*. O RCBP de Sao Paulo também
avaliou a sobrevida de criancas (0-14 anos), no ano de
1993 e no periodo de 1997-1998. A sobrevida acumulada
até 60 meses foi de 41% para o total de casos®. Em estudo
de 2013, analisando os dados de 6bitos por leucemia e
linfomas de menores de 20 anos obtidos no Sistema de
Informacdo sobre Mortalidade (SIM) para o periodo
de 1996 a 2008, nio se observou tendéncia de declinio
significativa na mortalidade por leucemias no Brasil, e
foram notadas variagbes na mortalidade nas diferentes
capitais brasileiras, sugerindo diferencas no acesso ao
diagnéstico e ao tratamento®. Dados de publicagio de
2010, referente 2 mortalidade de cincer infantil nas
Américas, refletindo o periodo de 1970 até 2007, apontam

o Brasil com resultados inferiores aos resultados obtidos
no Chile, Argentina e México’.

A histéria da Oncologia Pedidtrica nos paises
desenvolvidos sintetiza em trés pilares as bases para o
sucesso alcangado: o modelo de trabalho cooperativo de
grupos de estudos multi-institucionais; a uniio da clinica
a pesquisa laboratorial; e a centralizagio do cuidado.
Protocolos investigacionais para o tratamento de diferentes
neoplasias desenhados por grupos de estudo multi-
-institucionais, como o Children s Cancer Group (CCQ)
e Pediatric Oncology Group (POG), atualmente reunidos
no Children’s Oncology Group (COG), nos EUA, o
European Berlin-Frankfurt-Muenster (BEM), na Europa, e a
International Society of Pediatric Oncology (SIOP) definiram
modelos padronizados de tratamento. As publicagoes
decorrentes desses estudos apontam, desde a década de
1980, um melhor prognéstico dos pacientes®. Com os
avangos da genética e biologia molecular, subgrupos de
uma mesma doenga vém sendo reconhecidos, permitindo
maior precisdo na estratificacio de grupos de risco ¢
individualizagio da intensidade de tratamento. Dentro
dessa realidade, avancos terapéuticos necessitam cada vez
mais da légica dos estudos cooperativos para possibilitar
que o tamanho da amostra seja probabilisticamente
representativo da populagio do estudo, produzindo
resultados estatisticamente significativos para estudos
especificos a cada subgrupo reconhecido'. Além do exposto,
os grupos de estudos cooperativos multi-institucionais
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com laboratérios de referéncia e repositérios de material
biolégico para revisio centralizada dos diagndsticos
proporcionaram pesquisa bdsica qualificada com os
dados clinicos disponiveis. Essa uniao da ciéncia clinica
e laboratorial dentro desses programas de estudos
cooperativos foi fundamental para o desenvolvimento da
Oncologia Pedidtrica®. O terceiro grande pilar do sucesso,
apontado pela experiéncia internacional, foi o modelo de
organiza¢do do cuidado de forma centralizada (Pediatric
Cancer Unit). A literatura reporta claramente a associagao
positiva entre o efeito do volume de pacientes tratados de
forma centralizada e a curva de aprendizado das equipes,
e a sobrevida dos pacientes’.

Importantes iniciativas nessa légica se iniciaram
com a organizacio da Sociedade Brasileira de Oncologia
Pedidtrica (Sobope), em 1981, que estimula os estudos ¢ as
investigagoes clinicas cooperativas multi-institucionais no
Brasil desde entdo. O grupo cooperativo para tratamento
de leucemia linfoide aguda na infancia (GBTLI) inicia
seu primeiro estudo em 1980, ¢ o grupo cooperativo
para tratamento do tumor de Wilms (GCBTTW), em
1986"". Tornou-se evidente o aumento da sobrevida das
criangas brasileiras, inscritas nos protocolos, tratadas em
centros especializados'’. Iniciou-se divulgacdo de préticas
uniformizadas de tratamento das vdrias neoplasias e
de tratamento de suporte, mas também evidenciou-se
a disparidade do cuidado médico-hospitalar entre as
instituicoes e entre as vérias regioes do pais'!.

Concomitantemente 2 conscientizacdo dos
profissionais, surgiram parcerias com as organizagdes nao
governamentais de apoio as criangas com cincer, como
alternativas para melhorias ao atendimento, incluindo
mudancas infraestruturais nas instituigoes e apoio logistico
a permanéncia dos pacientes préximos aos centros de
tratamento. Hoje sdo 52 grupos e casas de apoio nas
vdrias regioes do Brasil, congregadas numa confederagao
nacional, a Confederacio Nacional Instituicées de
Apoio e Assisténcia a Crianga e ao Adolescente com
Cancer (Coniacc)'?. No entanto, a andlise de dados do
préprio Sistema de Satde evidencia tratamentos fora de
centros especializados acontecendo no pais. Dados sobre
quimioterapia de tumores na infincia e adolescéncia, de
janeiro a dezembro de 2013, do Sistema de Informagées
Ambulatoriais do Sistema Unico de Satde (SIA/SUS),
mostram ressarcimento publico por quimioterapia de
cancer pedidtrico em 181 hospitais, sendo que, em 20
de janeiro de 2014, apenas 118 deles possuiam Servico
de Hematologia, e somente 70 dispunham de Servico de
Oncologia Pedidtrica; entre estes, 47 combinados com
Servico de Hematologia®, revelando que grande parte do
atendimento em Oncologia Pedidtrica no Brasil ¢ feito
em unidades que nao dispdem de equipes especializadas.
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Estudo recente discute o acesso aos Servigos de Satide
de menores de 18 anos de idade com cincer no Brasil,
a partir do mapeamento de ébitos ¢ modalidades de
tratamento do SUS, no periodo de 2000 a 2007, ¢
encontra desigualdade significativa no acesso entre regioes
brasileiras'®. O presente artigo sumariza o histérico dos
esforcos empreendidos no Brasil e as a¢oes sugeridas
pela comunidade cientifica para acelerar os resultados, se
considerados e incluidos na Politica Nacional de Controle
do Cancer.

RETROSPECTIVA DAS ACOES NAO GOVERNAMENTAIS E
GOVERNAMENTAIS NO BRASIL

Importantes iniciativas em prol da melhoria da
Oncologia Pedidtrica nacional sucederam i criacio da
Sobope em 1981. Em 1998, o “Programa Crianca e
Vida”, da Fundagio Banco do Brasil (FBB), em parceria
com o Ministério da Saide (MS) e a Sobope, ao longo
de cinco anos, atuou nas seguintes linhas de acdo: 1)
Estruturacio de centros de diagnéstico capazes de
incorporagio sistemdtica das tecnologias recomendadas
para o correto diagnéstico em imunofenotipagem,
genética e biologia molecular; 2) Estruturacio de centros
de tratamento, com equipes médicas e multidisciplinares
especializadas em Oncologia/Hematologia Pedidtrica,
infraestrutura e capacidade de atendimento adequado;
3) Central Informatizada de Oncologia/Hematologia
Pedidtrica (Ciope), instalada na sede da Sobope, em Sao
Paulo, para dar sustenta¢io operacional aos protocolos
e Grupos Cooperativos Brasileiros; 4) Atuagao junto ao
Instituto Nacional de Cancer José Alencar Gomes da
Silva (INCA), com a adaptagio das coletas dos RCBD ¢
Registros Hospitalares de Cancer (RHC) as caracteristicas
necessdrias e diferenciadas do cincer pedidtrico; e 5)
Capacitagio de médicos pediatras generalistas para
suspeitar de cAncer e de médicos oncologistas em
encontros nacionais dos Grupos Cooperativos®.

De 199822005, ano de término do programa, seguindo
os principios do cuidado integral, multidisciplinar e
humanizado, oito centros de diagnéstico e 25 centros
de tratamento em hospitais publicos ou filantrépicos
foram implementados®. Além desses avancos estruturais,
0 “Programa Crianca e Vida” proporcionou resultados
proficuos e intangiveis, entre eles uma maior integracao
entre o corpo de especialistas das instituigoes de satide e
o sistema oficial normativo e regulatério, o Ministério
da Sadde. O estudo conjunto do panorama nacional
com técnicos desse Ministério para a elaboragio das
diretrizes do Programa influenciou politicas publicas
desenhadas na perspectiva pedidtrica, antes invisivel
dentro da Politica Nacional de Controle do Cancer.
Ficou evidente a importincia do trabalho em rede, com



o reconhecimento de todos os atores envolvidos no
cuidado, em seus aspectos técnico-cientificos, sociais
e politicos: Estado (Ministério da Satde e Secretarias
de Satde); sociedade cientifica (Sobope); especialistas
oncologistas/hematologistas pediatras; hospitais; grupos
de apoio social; e instituigbes académicas®. 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
niveis de aten¢o no sistema publico de satde, preocupagio
que também deve ter o setor privado. Isto significa que o
cuidado das criangas e adolescentes com cincer, que se
inicia na suspeita diagnéstica, envolve de imediato a
atengdo primdria (bdsica) ou secunddria (especializada
de média complexidade), que sdo portas de entrada para
a alta complexidade. Portanto, os profissionais nesses
servicos precisam ser treinados para aumentar seu grau
de suspeigao de ciAncer infantojuvenil, e os servicos e os
gestores locais do SUS precisam proporcionar os meios
para o diagnéstico clinico em tempo hébil e oportuno
e 0 acesso ao centro tercidrio especializado. No final
da década de 1990, o Ministério da Satdde estabeleceu
politicas para a organizagao da assisténcia oncolégica
no Brasil'®, definindo critérios minimos para habilitagao
de hospitais como os Centros de Assisténcia de Alta
Complexidade em Oncologia (Cacon), ¢ para o registro
e acompanhamento da producio de procedimentos
radioterdpicos e quimioterdpicos no SUS, com a criagdo
das “Autorizacdes de Procedimentos Ambulatoriais
de Alta Complexidade/Custo (APAC-ONCO)”*. Os
referidos procedimentos, desde entdo, tém sido objeto
de diversas atualizagbes'. Critérios para habilitacio de
servigos para atendimento em Oncologia, inclusive em
Oncologia Pedidtrica e em Hematologia, também foram
estabelecidos com base em ndmero de casos minimo
atendidos, infraestrutura e recursos humanos'®'?, também
subsequentemente atualizados'”*". Em 2002, o INCA
instituiu, para os RCBP ¢ RHC, o novo sistema da
Organizacio Mundial da Sadde (OMS) de classificagio do
cancer pedidtrico por histopatologia e ndo por localizacio
anatdmica préprio do cancer do adulto? traduzido pelo
INCA em 1999.

Em 2008, a publicagio inédita na literatura nacional
“Cancer na Crianca 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 histéria da epidemiologia da Oncologia
Pedidtrica, vindo a suprir uma lacuna na sistematizagao
e qualificacio das informacoes referentes ao cincer no
universo infantojuvenil®.

H4 o reconhecimento da comunidade cientifica
nacional da importincia da manutengao dos Grupos
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Cooperativos; mas, para sua sustentabilidade, necessita-
-se ampliar a colaboracio com organizacdes nao
governamentais ¢ académicas e o comprometimento das
instAncias publicas®. Sem o servico central de normas
e andlise na Ciope da Sobope, articulado com a prética
adicional de monitoramento e registro dos dados de cada
unidade assistencial, serd dificil manter a sobrevivéncia
desses grupos. Como meio de manter esse elo conseguido
em todas as iniciativas aqui descritas, foi criado no INCA,
em 2008, o “Férum Permanente de Atengio Integral a
Crianga e ao Adolescente com Céncer”?, que propunha
como projetos-piloto: (1) Programa de diagnéstico
precoce; (2) Responsabilizagio das autoridades locais para
organizar fluxos, estabelecer referéncias e formar redes
de atencio temdticas; (3) Identificacio de indicadores
de avaliacao e monitoramento; (4) Reconhecimento das
caracterfsticas estruturais de capacidade instalada e recursos
humanos especializados capazes de estabelecer um padrao
de qualidade para a assisténcia de alta complexidade na
Oncopediatria no 4mbito da realidade do Sistema de
Sadde Brasileiro (SUS e nao SUS)?%. No entanto, essa

iniciativa ndo se mostrou efetiva nos tltimos anos.

DIRECIONAMENTOS DA COMUNIDADE CIENTIFICA
“Carta de Brasilia — Oncologia Pedidtrica 2014”

Durante o “XIV Congresso Brasileiro da Sobope”,
realizado em Brasilia-DF de 27 a 30 de novembro de 2014,
a comunidade cientifica, representantes das instituicoes
nao governamentais ¢ do Ministério da Sadde - inclusive
da Coordenagio de Satide da Crianga e representantes
das agéncias reguladoras a ele vinculadas, como a Agéncia
Nacional de Vigildncia Sanitdria (Anvisa) - discutiram o
tema “Os Desafios do Brasil para Prover Acesso e Qualidade
da Assisténcia em Oncologia Pedidtrica no Século XXI”.
Documento oficial intitulado “CARTA DE BRASILIA
- ONCOLOGIA PEDIATRICA 2014”, produzido na
ocasiio, manifesta publicamente 0s anseios e sugestoes
da comunidade cientifica nos eixos de aprimoramento
na rede de diagnéstico e do cuidado, ampliando a
integracdo da assisténcia oncoldgica as demais dreas que
impactam nos seus resultados aqui sumarizados: sistema
de satde organizado e regulado; redes regionalizadas
e hierarquizadas de atengio integral considerando as
peculiaridades de cada regiao e as complexidades dos
diferentes tipos de cAncer; acesso a exames diagnéstico na
atencio tercidria ndo somente aos casos diagnosticados,
mas também aos casos suspeitos; pesquisa bésica, clinica
¢ epidemiolégica articuladas; Biorrepositério Nacional
dos Tumores Pedidtricos com legislagao especifica;
rede credenciada estimulada a participar dos estudos
cooperativos nacionais sob coordena¢io central, com
implantacdo de indicadores de monitoramento e avaliagio
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na aten¢do & Oncologia Pedidtrica; centrais de revisao
diagnéstica dos Grupos Cooperativos integradas a rede
nacional de pesquisa clinica; revitalizagio da rede de
centros diagndsticos com garantia do financiamento
dos exames; regulacio do mercado de medicamentos
e produtos de saide, combatendo a suspensio da
comercializacio de medicamentos essenciais; e vias de
acessibilidade aos estudos com novos antineopldsicos®.

CONCLUSAO

Apesar dos esforcos descritos, a Oncologia Pedidtrica
no Brasil apresenta poucos avangos nos resultados
obtidos em relagdo a paises desenvolvidos, sendo
superado também por paises latino-americanos como
Chile, Argentina e México’. O presente artigo pretendeu
revelar a realidade da Oncologia Pedidtrica no Brasil,
onde nio se efetivou com repercussio prética as linhas
apontadas pelas iniciativas de cria¢do de rede diagnéstica
e da rede do cuidado dos casos de cAncer pedidtrico em
todo territério nacional. Dificuldades de organizacio do
acesso assistencial a exames diagndsticos e tratamentos,
de integragio de grupos assistenciais ¢ de pesquisa, de
disponibilidade de dados ¢ de avaliagao de resultados
continuam a ensejar superagio, que deve ser buscada com
a ampliagao da visibilidade das politicas, envolvimento
dos diversos atores e interessados e responsabilizacio
efetiva. O tema do cAncer na crianga necessita penetrar
em todas as instincias ¢ agendas de satide em nosso
pais, como tema de relevincia mdxima, para que se
acelerem os avancos concretos na sobrevida da crianca e
do adolescente com cincer no Brasil.

CONTRIBUICOES

Todos os autores contribuiram no processo de
levantamento de literatura, elaboracio e revisio deste
trabalho. O primeiro autor, idealizador do trabalho,
coordenou as atividades da producio e revisio sob
orientacio e supervisio da segunda autora.

Declaragao de Conflito de Interesses: Nada a Declarar.

REFERENCIAS

1. Pritchard-Jones K, Pieters R, Reaman GH, Hjorth
L, Downie B, Calaminus G, et. al. Sustaining innovation
and improvement in the treatment of childhood cancer:
lessons from high-income countries. Lancet Oncol.
2013;14(3):€95-e103.

2. Braga PE. Cancer na infincia: tendéncias e andlise de
sobrevida em Goidnia (1989-1996) [dissertacao]. Sao
Paulo: Universidade de Sao Paulo; 2000.

340 Revista Brasileira de Cancerologia 2016; 62(4): 337-341

3. Mirra AP, Latorre MRDQO, Veneziano DB, editores.
Incidéncia, mortalidade e sobrevida do ciAncer da infancia
no municipio de Sio Paulo. Sio Paulo: Registro de
Cancer de Sao Paulo; 2004.

4. Silva DS, Matos IE, Teixeira LR. Tendéncia de
mortalidade por leucemias e linfomas em menores de
20 anos, Brasil. Rev Bras Cancerol. 2013;59(2):165-73.

5. Brasil. Ministério da Satide. Portaria n° 2048, de 3 de
setembro de 2009. Didrio Oficial da Unifo, Brasilia, DE,
4 set. 2009. Secio 1.

6. Magalhaes 1. Crian¢a ¢ Vida Program: how partners
within a country can mobilize a community of practice
to enhance cancer control. In: 2nd International Cancer
Control Congress: Proceedings do 2nd International
Cancer Control Congress; 2007 nov 24-28; Rio de
Janeiro. Rio de Janeiro: Inca; 2007.

7. Chatenoud L, Bertuccio B, Bosetti C, Levi E Negri E,
La Vecchia C. Childhood cancer mortality in America,
Asia, and Oceania, 1970 through 2007. Cancer.
2010;116(21):5063-74.

8. Hudson MM, Meyer WH, Pui CH. Progress born
from a legacy of collaboration. J Clin Oncol. 2015 Sep
20;33(27):2935-7.

9. Knops RR, Van Dalen EC, Mulder RL, Leclercq E,
Knijnenburg SL, Kaspers GJ, et al. The volume effect
in paediatric oncology: a systematic review. Ann Oncol.
2013 Jul;24(7):1749-53.

10. Brandalise SR. Experiéncia brasileira no uso de protocolo
multi-institucional. ] Pediatr. 1985;59:6-9.

11.Camargo B. Formagio de um grupo cooperativo
brasileiro para tratamento do tumor de Wilms. AMB
Rev Assoc Med Bras. 1987;33:118-9.

12. Confederacio Nacional de Instituicoes de Apoio e
Assisténcia a2 Crianga e ao Adolescente com Céncer
[Internet]. Salvador: CONIACC; [acesso em 2016 set

23]. Disponivel em: <http://www.coniacc.org.br>.

13.Ministério da Satde (BR), Secretaria de Gestio
Participativa, Departamento de Informdtica do Sistema
Unico de Satde. Sistema de informacées ambulatoriais
SIA/SUS: produgio de procedimentos quimioterdpicos
em 2013. Brasilia, DF: Ministério da Satude; 2014.

14. Grabois MF, Oliveira EXG, Carvalho MS. O cancer
infantil no Brasil: acesso e equidade. Cad Satde Pablica.
2011;27(9):1711-20.

15. Brasil. Ministério da Satide. Portaria n> 3.535, de 2 de
setembro de 1998. Didrio Oficial da Uni4o, Brasilia, DF,
14 out. 1998. Secao 1, p. 53- 54.

16. Brasil. Ministério da Satide. Portaria n® 3.536, de 2 de
setmbro de 1998. Didrio Oficial da Unido, Brasilia, DE,
02 dez. 1998. Secio 1, p. 42.

17. Ministério da Satdde (BR), Secretaria de Atencio a Satide.
SIA/SUS - Sistema de Informagées Ambulatoriais:

oncologia: manual de bases técnicas. 20. ed. Brasilia:
Ministério da Sadde; 2015.



18. Brasil. Ministério da Satde. Portaria n® 741, de 19 de
dezembro de 2005. Didrio Oficial da Uniao, Brasilia, DF,
23 dez. 2005. Segao 1, p. 113-14.

19. Gadelha MIP. Planejamento da assisténcia oncoldgica:
um exercicio de estimativas. Rev Bras Cancerol.
2002;48(4):533-43.

20. Brasil. Ministério da Sadde. Portaria n° 140, de 27 de
fevereiro de 2014. Didrio Oficial da Unifo, Brasilia, DF,
28 fev. 2014. Secdo 1, p. 71-85.

21. Kramdrova E, Stiller CA. The international classification

of childhood cancer. Int ] Cancer. 1996;68(6):759-65.

Oncologia Pedidtrica no Brasil: Poucos Avancos

22.Instituto Nacional de Cancer (BR). Cancer na crianca
e no adolescente no Brasil: dados dos registros de
base populacional e de mortalidade. Rio de Janeiro:

INCA; 2008.

23.Magalhaes 1Q. Consideracéoes sobre o diagndstico
e tratamento do cincer na infincia e adolescéncia e
organizacio de rede no Sistema de Satde Brasileiro.
In: XIV Congresso Brasileiro de Oncologia Pedidtrica:
Anais do XIV Congresso Brasileiro de Oncologia
Pedidtrica; 2014 nov 27-30; Brasilia, DF. Brasilia, DF:
Sobope; 2014.

Revista Brasileira de Cancerologia 2016; 62(4): 337-341 341



