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INTRODUCAO

Os tumores infantojuvenis do Sistema Nervoso
Central (SNC) siao um grupo heterogéneo de patologias
responsaveis pela segunda principal causa de mortalidade
por doenga nessa populacio'. Em razdo da necessidade
de cuidados multidisciplinares para o tratamento e
reabilitagdo, bem como das sequelas fisicas, cognitivas
e psicossociais que podem perdurar por toda a vida, os
tumores do SNC sio considerados uma condigio cronica
e complexa (CCC) de saude*’. Essa populagio tem
apresentado uma melhora considerdvel no seu progndstico
e qualidade de vida, gracas & incorporagdo de novas terapias
e abordagens nos sistemas de sadde, os quais trouxeram
novos desafios aos gestores de satde e a toda a sociedade,
no que se refere a garantia de financiamento e acesso a
centros especializados para o tratamento neurocirdrgico
e de cuidados intensivos e oncoldgicos pedidtricos’.

O cendrio da terapia intensiva e da oncologia pedidtrica
no Brasil é muito aquém do que se preconiza adequado
para o cuidado desses pacientes. H4 uma caréncia no
ntmero de leitos de Unidade de Terapia Intensiva
Pedidtrica (UTIP) em todo territério nacional e os
disponiveis concentrados nas capitais ou Regies mais ricas
do pais*. Em julho de 2023, o Brasil possuia 6.489 leitos
de UTIR, com uma relagio no pais de um leito de UTIP
para cada 6.184 criangas, segundo dados do Cadastro
Nacional de Estabelecimentos de Satde (CNES). Em se
tratando de centros especializados em oncologia pedidtrica,
os niimeros sio ainda menores, estando grande parte
localizada nas Regioes Sul e Sudeste do pais™®.

DESENVOLVIMENTO

A taxa de incidéncia do cancer infantojuvenil é de

155,8 por milhao, correspondendo de 1% a 4% de

todos os tumores malignos da populagio’. No Brasil, as
estimativas para o triénio 2023-2025 sio de 7.930 casos
de cncer em individuos abaixo de 19 anos, segundo dados
do Instituto Nacional de Cincer (INCA), havendo uma
estimativa de que 8% a 15% desses casos novos sejam para
tumores do SNC”?.

As taxas especificas de mortalidade variam conforme
a idade, o grau de ressecgio e os tipos de tumor, com os
astrocitomas apresentando uma média de sobrevida em
cinco anos acima de 80%, enquanto os subtipos de maior
risco de meduloblastoma tém taxas de sobrevida mais
baixas, especialmente em criangas menores de trés anos,
com taxas de até 45%"°.

O tratamento dos tumores infantojuvenis do SNC
¢ complexo, envolvendo intervengées cirdrgicas, longos
periodos de internagdo e acompanhamento ambulatorial ™.
A neurocirurgia, com acompanhamento intensivo
pedidtrico, é, em geral, o tratamento inicial, podendo
ser seguido pela quimio e radioterapia'®. O sucesso do
tratamento depende do diagndstico precoce, por meio de
um exame fisico detalhado e da realizacio de exame de
imagem'"'?. No entanto, isto muitas vezes nio ¢ possivel,
uma vez que a sintomatologia varia de acordo com a
localizagio da lesao. Soma-se isso ao fato de que pacientes
muito jovens tém dificuldade em relatar os sintomas e
estes podem ser erroneamente atribuidos a outras causas,
j4 que muitos sintomas estio presentes em patologias
comuns da infincia®®.

E de suma importdncia aumentar a suspeicio
diagnéstica das equipes assistenciais no nivel primdrio
de atencgdo a satde e de pronto atendimento. No 4mbito
internacional, Wilne et al.' publicaram, em 2013,
um guideline para orientar os profissionais de satide na
assisténcia de criangas que podem ser portadoras de
um tumor no SNC. Mais recentemente, Costa et al.®
analisaram a adequabilidade e a plausibilidade de uma
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intervenc¢do com agentes de satide no contexto da atengao
primdria por um programa de educagio continuada
focada na identificagio precoce do cincer pedidtrico. Na
andlise estratificada dos dados, os profissionais treinados
encaminharam 3,6 vezes mais criangas ao hospital
de referéncia por suspeita de lesoes em SNC, com
aumento no nimero de casos confirmados no grupo de
intervengao®.

O impacto da estruturacio de um servigo de
neurointensivismo j4 estd comprovado na redugao dos
custos hospitalares e no desfecho clinico desses pacientes'.
No que diz respeito ao neurointensivismo pedidtrico, no
entanto, hd uma caréncia de publicagdes que corroborem
a criagdo de unidades especializadas. Neste sentido, a
criagdo de um servico capacitado para o tratamento ¢
cuidado especifico de criancas com patologias neuroldgicas
e neurocirdrgicas representa um avango para o tratamento
de criangas com tumores de SNCV.

O Instituto Estadual do Cérebro Paulo Niemeyer
(IECPN) tem sido pioneiro no cuidado neurointensivo
pedidtrico no Sistema Unico de Satide (SUS). Inaugurado
em 2013, o servico de pediatria conta com 15 leitos de
UTTI e dez leitos de enfermaria, e iniciou, desde 2022,
o tratamento quimioterdpico de criancas com tumores
de SNC. Nos tltimos dez anos, foram realizadas 1.760
internacées e 1.747 cirurgias, sendo 470 neurocirurgias
para tracamento de tumores do SNC, o que representa
mais de 90% de todas as criancas com diagndstico de
tumor de SNC no Estado do Rio de Janeiro.

Com a infraestrutura adequada e equipe assistencial
capacitada, o IECPN se propds a oferecer os cuidados
pedidtricos assistenciais a toda a rede de sadde nacional,
via Central Nacional de Regulacio de Alta Complexidade
(CNRAC). A CNRAC tem como objetivo regular o fluxo
da referéncia interestadual de pacientes que necessitam
de assisténcia hospitalar de alta complexidade desde
que haja auséncia de oferta de servicos em seu Estado
de residéncia ou com insuficiéncia avaliada. Segundo o
6rgao, nao hd demanda para os cuidados de criancas com
tumores de SNC. Hé que se perguntar se, diante dos dados
epidemioldgicos e da escassez de servigos capacitados para
um pais de dimensoes continentais, nao hd subnotificagao
de casos ou mesmo atraso no diagnéstico.

E importante salientar que tanto o diagndstico quanto
o tratamento desses tumores tém impacto na vida da
crianca e adolescente e em todo o nticleo familiar. O curso
de tratamento da doenca tende a ser longo, o que implica
em afastamento do paciente do ambiente escolar e do
convivio social numa fase crucial para diferentes dimensoes
do seu desenvolvimento, bem como em afastamento
de seus responsdveis de atividades remuneradas, com
importante repercussio econdmico-financeira. Além disso,
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tanto o tumor quanto o tratamento podem levar a déficits
no neurodesenvolvimento que, para serem minimizados,
vao demandar cuidados multidisciplinares para abordagem
e reabilitacio.

Esse contexto aproxima as criancas e adolescentes
com tumores do SNC do conceito de pessoas com
deficiéncias, demandando, por parte da sociedade, um
olhar para as suas necessidades especiais por meio de
politicas que garantam o acesso a terapias de suporte,
planos educacionais individualizados, suporte emocional
e garantia de direitos para o paciente e seus familiares,
visando promover a inclusio e o bem-estar dessas pessoas.

O cuidado com a crian¢a com tumor do SNC exige, além
de tecnologia e infraestrutura, o adequado funcionamento
dos sistemas de satide, com articulagao entre todos os seus
niveis. O que nos leva ao questionamento: Estaria o SUS
preparado para lidar com esses pacientes?

A Lei 14.308'" de 8/3/2022, que estabelece a Politica
Nacional de Atengao a Oncologia Pedidtrica (PNAOP),
¢ um marco importante na garantia de acesso e direitos as
criancas ¢ adolescentes com tumores do SNC, pois define
diretrizes para os gestores de saide tais como: integrar
a PNAOP com a Politica Nacional para a Prevencio e
Controle do Céncer; implementar planos estaduais de
atencio em oncologia pedidtrica, assim como as respectivas
linhas de cuidado; criar centros especializados e de servicos
de teleconsultoria para facilitar o diagnéstico precoce e o
seguimento clinico; fortalecer os processos de regulacio
de servigos de diagnéstico, tratamento, reabilitacdo e
cuidados centrados na familia, entre outros, e incluir nos
curriculos dos cursos de graduagio e residéncias da drea
de satde disciplinas referentes ao cincer infantojuvenil.

Como se observa, os desafios para a implementagio
da PNAOP sdo enormes, mas as perspectivas sio
encorajadoras. O sucesso dessas agoes depende da
implementacdo de estratégias coordenadas entre os
diferentes niveis de gestao do SUS, como também do
envolvimento dos profissionais da sadde e da sociedade
civil. De maneira geral, ¢ necessirio que haja garantia
de recursos para a oferta de servigos e pesquisas com
foco na oncologia pedidtrica nos campos da medicina
translacional, pesquisa clinica, avaliagio de tecnologia
em satde, avaliagdo econ6mica, epidemiologia, ciéncias
humanas e outros campos do conhecimento. Também é
necessdria a realizacio de investimentos na capacitagio das
equipes multidisciplinares da atengio primdria e de pronto
atendimento, com foco na elaboracio de protocolos de
triagem e encaminhamento, e integragio entre os niveis de
atencio a satide. Este tltimo visando o fortalecimento de
centros regionais de referéncia, assim como a manutengio
de centros de exceléncia em neuro-oncologia pedidtrica
com infraestrutura e equipe especializada, de modo a
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garantir tratamento, melhora na qualidade de vida e nas
taxas de sobrevida desses pacientes.

Além disso, também ¢ necessdrio pensar em matrizes
de indicadores que permitam aos profissionais envolvidos
nos diferentes niveis de gestio monitorar a implementagio
da PNAOP. A defini¢io dessas matrizes nio é uma
tarefa trivial, dada a diversidade regional do territério
brasileiro, uma vez que estes indicadores devem ir muito
além da taxa de mortalidade, procedimentos realizados
ou valor gasto. E preciso que se pense em indicadores
que ponderem dimensoes do cuidado para diferentes
cendrios, considerando questées como: o grau de
educacio e capacitagio das equipes multidisciplinares
para a suspei¢do e rapido encaminhamento aos servigos
de triagem; a implementagdo e uso dos protocolos de
diagndstico; a incorporacio das familias nas decisoes
clinicas e abordagens terapéuticas; a sensibilizagio da
populagao para a questio do cincer infantojuvenil; a
integracio e comunicagio entre os diferentes niveis de
atencio a satde; o funcionamento dos centros regionais de
referéncia e dos centros de exceléncia em neuro-oncologia
pedidtrica; além de outros indicadores com impacto na
incorporagio de novos e melhores tratamentos, aumento
da sobrevida e, principalmente, melhoria na qualidade de
vida destes pacientes e suas familias.

CONCLUSAO

O desenvolvimento e consequente incorporagio
de novas tecnologias vém exercendo uma verdadeira
revolugio na trajetéria de diagndstico, tratamento e
prognéstico das criangas e adolescentes com tumores do
SNC nos préximos anos. A introdugio de plataformas de
sequenciamento de nova geragao gerou grandes conjuntos
de dados digitais, com aplicacoes clinicas importantes,
como preditores de risco, detecgio precoce, progndstico
e identificacio de marcadores. Desta forma, 2 medida que
o tratamento do cincer se torna cada vez mais complexo
e desafiador, tecnologias como Inteligéncia Artificial (IA),
Machine Learning, Deep Learning, Big Data, entre outras,
se tornario cada vez mais fundamentais para apoiar e
facilitar a continuidade do cuidado. Estas solucoes sio
capazes de, por exemplo: analisar padroes de imagens
radioldgicas na busca de anormalidades; identificar sinais
precoces de uma doenca; realizar triagem gendémica na
busca de terapias mais adequadas ao perfil genético;
sintetizar o contetdo de indmeras fontes na busca da
melhor evidéncia; identificar fatores de risco para uma
melhor prevengio; e auxiliar na farmacovigilancia.

Esse cendrio traz 4 tona a necessidade dos gestores do
SUS terem a seu dispor ferramentas que permitam planejar
aalocacio de recursos e a disponibilizagio dos servicos de
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forma a garantir um acesso equinime a toda a populagao
que demande por essas tecnologias e nao acentuar ainda
mais as diferencas regionais de alocagdo de recursos que
prioriza as Regides mais ricas e desenvolvidas.
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