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RESUMEN

Introduccién: El cdncer significa la proliferacién anormal de células y, aunque puede considerarse raro en nifios, adolescentes y adultos
jovenes, es la primera causa de mortalidad por enfermedad hasta los 29 afios. Objetivo: Investigar las caracteristicas epidemioldgicas de
los pacientes y sus familiares, por regiones del estado de Sao Paulo, con anilisis contextual de la primera atencién y de las dificultades
para llegar al Hospital Infantil de Céncer de Barretos. Método: Estudio transversal, retrospectivo y prospectivo, de enero de 2015 a
enero de 2023, mediante cuestionarios y andlisis descriptivo de datos con variables cuantitativas —mediana (variables en dfas)— y variables
cualitativas (frecuencia absoluta y/o relativa), utilizando las pruebas t de Student, Kruskal-Wallys y ANVA o de Bonferroni, prueba de ji
al cuadrado o exacta de Fisher. Resultados: 650 pacientes fueron analizados, la mayorfa masculina (54%), blanca (68,1%), residente en
zona urbana (95,4%) y con ingresos familiares medios (67,7%). Considerando el total de pacientes, la primera consulta fue mds frecuente
en el servicio publico (57,1%) en el consultorio del Sistema de Salud Unico (30,8%) y con necesidad de una consulta més después de
la primera evaluacién (37,2%). Residentes de regiones alejadas del centro oncolédgico con su primera consulta en consultorio privado
(32,4%) y cuatro o mds consultas mds del 25% de las veces. La mayor barrera estuvo relacionada con el sistema de salud (16,8%), con
trdmites lentos. Las neoplasias hematolégicas fueron las mds frecuentes (33,7%). Conclusién: La mayor dificultad de los pacientes estuvo
presente en el sistema de salud, sugiriendo inequidad de acceso relacionada con factores sociodemograficos y econdémicos de la poblacién.
Palabras clave: Neoplasias/epidemiologia; Acceso a Atencién Primaria; Barreras de acceso a los servicios de salud; Diagndstico.

RESUMO

Introdugao: O cincer corresponde & proliferagio anormal de células e,

ABSTRACT

Introduction: Cancer corresponds to abnormal proliferation of cells and,

embora possa ser considerado raro em criangas, adolescentes e adultos
jovens, constitui a primeira causa de mortalidade por doenga até os
29 anos. Objetivo: Investigar caracteristicas epidemioldgicas de pacientes
e familias, por Regi6es do Estado de Sao Paulo, com andlise contextual do
primeiro atendimento e das dificuldades de chegada ao Hospital de Cancer
Infantojuvenil de Barretos. Método: Estudo transversal, ambispectivo,
de janeiro de 2015 a janeiro de 2023, com uso de questiondrios e andlise
descritiva dos dados com varidveis quantitativas mediana (variagdo em dias)
e varidveis qualitativas (frequéncia absoluta e/ou relativa), com uso de testes
t de Student, Kruskal-Wallis e de variincia ANOVA ou Bonferroni e teste
de qui-quadrado ou exato de Fisher. Resultados: Foram analisados 650
pacientes, a maioria do sexo masculino (54%), cor branca (68,1%), residentes
nazona urbana (95,4%) e com média renda familiar (67,7%). Considerando-
se todos os pacientes, o primeiro atendimento foi mais frequente no servigo
publico (57,1%) no consultério do Sistema Unico de Satde (30,8%) e
com necessidade de mais uma consulta apds a primeira avaliagio (37,2%).
Houve moradores de Regies distantes do centro oncolégico com primeira
consulta no consultério particular (32,4%) e quatro ou mais consultas em
mais de 25% das vezes. A maior barreira relacionou-se ao sistema de satdde
(16,8%), com morosidade em procedimentos. Neoplasias hematolégicas
foram mais frequentes (33,7%). Conclusdao: A maior dificuldade dos
pacientes esteve presente no sistema de satide sugerindo iniquidade de acesso
relacionada a fatores sociodemogréficos e econdmicos da populagio.
Palavras-chave: Neoplasias/epidemiologia; Acesso & Atencio Primdria;
Barreiras ao acesso aos cuidados de satide; Diagnéstico.

although it can be considered rare in children, adolescents and young adults,
is the leading cause of death from disease up to the age of 29. Objective: To
investigate the epidemiological characteristics of patients and families, by
region of the State of Sao Paulo, with a contextual analysis of the first care
and the difficulties in arriving at the Barretos Children’s Cancer Hospital.
Method: Cross-sectional, ambispective study, from January 2015 to
January 2023, using questionnaires and descriptive analysis of data with
quantitative variables median (variation in days) and qualitative variables
(absolute and/or relative frequency), using Student’s t, Kruskal-Wallis and
ANOVA or Bonferroni variance tests and chi-square or Fisher’s exact.
Results: 650 patients were analyzed, most of whom were male (54%),
white (68.1%), living in urban areas (95.4%) and with an average family
income (67.7%). Considering all patients, the first consultation was most
frequent in the public service (57.1%), in the National Health System office
(30.8%) with the need for one more consultation after the first evaluation
(37.2%). Residents of regions far from the oncology center had their first
consultation in a private office (32.4%) and four or more consultations
in more than 25% of cases. The biggest barrier was related to the health
system (16.8%), with slow procedures. Hematological neoplasms were more
frequent (33.7%). Conclusion: The health system was the greatest obstacle
for patients, suggesting inequity of access related to sociodemographic and
economic factors of the population.

Key words: Neoplasms/epidemiology; Access to Primary Care; Barriers to
access health services; Diagnosis.
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INTRODUCCION

El cdncer corresponde a un grupo de enfermedades
con proliferacién anormal y descontrolada de células.
Aunque considerada una enfermedad rara en la poblacién
de 0 a 29 afios, datos de la Agencia Internacional de
Investigacién en Cdncer (larc) para el ano 2022 muestran
una incidencia de cdncer de mds de 605 000 casos nuevos
con una mortalidad mayor de 200 000 personas, siendo
la causa mds comun de fallecimiento por enfermedad en
este grupo etario en paises como los Estados Unidos'?.
En el Brasil, el Instituto Nacional del Cdncer (INCA)
estima que, para cada afio del trienio 2023-2025, ocurran
7930 casos nuevos de cdncer infantil y juvenil y sefial6
2289 decesos en este grupo etario para el afo 2020,
representando la primera causa de muerte por enfermedad
en nifos y adolescentes en todas las regiones brasilefias®.

El estado de Sao Paulo (ESP) es el mds poblado del Brasil,
con unos 47 millones de habitantes y una proyeccién para
el afio 2024 de més de 11 millones de nifios y adolescentes
de 0 a 19 afios y 18 millones de personas, si se considera al
grupo etario desde el nacimiento hasta los 29 afios’. Para el
afio 2023, se estima que hayan ocurrido 1850 casos nuevos
de cdncer infantil y juvenil en el ESP% La confirmacién
histolégica se realizé en el 93% de los casos en el periodo
de 2014 2 2018¢, y la Fundacién Oncocentro de Sao Paulo
(Fosp) senala que, en el periodo 2000-2020, las leucemias y
enfermedades mieloproliferativas fueron las mds frecuentes
en nifos hasta 14 afios (29,5%) y los linfomas (23,6%), los
mds frecuentes en la poblacién de 15 a 19 afos’.

En el Brasil, la asistencia a la salud debe ser equitativa y
universal, garantizada por el Sistema Unico de Salud (SUS),
que ofrece atencién integral para las necesidades de los
pacientes®. El modelo de atencién es jerarquizado, inicidndose
en la atencién primaria, apta para tratar condiciones menos
complejas, con envios hacia servicios especializados segun la
gravedad. El SUS opera con directrices de territorializacion
y regionalizacién, siendo financiado por impuestos
gubernamentales'®. Alternativamente, la poblacién puede
recurrir al sistema privado, realizando pagos directos a
operadoras de seguros de salud. Esta estructura busca asegurar
el mds amplio y adecuado acceso a los servicios de salud!'.

El camino recorrido por los pacientes en bisqueda
de diagnéstico y tratamiento de cdncer puede ser largo y
con diversas barreras en el acceso a la salud, relacionadas
a las caracteristicas sociodemograficas y econdmicas de las
familias, a los profesionales y equipos de salud y al sistema de
salud local, con trabas burocrticas y escasez de servicios'.

El objetivo de este estudio es investigar caracteristicas
epidemiolégicas de pacientes y familias, por regiones del
ESP, con andlisis contextual de la primera atencién y de
las dificultades de llegada al Hospital de Céncer Infandl y
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Juvenil de Barretos (HCIJB), centro oncolégico con atencién
exclusiva para el SUS. La comprensién de estas caracteristicas
y laidentificacién de las barreras en el acceso a la salud pueden
auxiliar en el desarrollo de estrategias gubernamentales para
disminuir las barreras para la asistencia oncoldgica pedidtrica
dentro del ESP, en un escenario en el cual hay escasez de estas
informaciones de pacientes y sus familias atendidas en centros
de referencia de oncologfa como el HCIJB.

METODO

Desde el afio 2015, se instituyé en el HCIJB
un cuestionario de aplicacién presencial con datos
epidemioldgicos de pacientes y sus familias, dificultades
encontradas dentro de la red de salud para acceso a los
servicios necesarios, datos sobre los tiempos hasta el
diagndstico y tratamiento de la enfermedad, con seguimiento
sobre recidiva, cura y fallecimiento, con el objetivo de
estructurar una base de datos para investigacién cientifica.

El presente estudio fue transversal retro y prospectivo, o
sea, utilizé datos previamente recolectados y almacenados
en el programa REDCap'? (enero de 2015 a julio de 2021)
y datos recolectados prospectivamente de agosto de 2021
a enero de 2023. El trabajo fue aprobado por el Comité
de Ftica y Pesquisa (CEP) del HCIJB con el niimero de
parecer 7133590 (CAAE: 38702114.6.1001.5437) con
base en la Resolucién n.° 466" del 12 de diciembre de
2012 del Consejo Nacional de Salud.

La selecciéon de los pacientes fue realizada por
conveniencia. De esta forma, se ofreci6 la participacion
en la investigacién a todos los pacientes que estuviesen
presentes en el HCIJB (para atenciones, procedimientos
ambulatorios u hospitalizacién) en periodos establecidos
para la aplicacién del cuestionario. Después de las
aclaraciones sobre el estudio y la aceptacién del Término
de Consentimiento Libre e Informado (TCLE), el
cuestionario fue aplicado, siendo dirigido hacia el
representante legal que acompanaba al nifio o adolescente,
en el caso de que el paciente tuviese 18 afios 0 menos al
inicio de la enfermedad que lo llevé al HCIJB.

Como criterio de inclusién, se consideré a los pacientes
residentes en el ESP al inicio de la sincomatologia que los
trajeron al HCIJB e incluidos en el periodo de enero de
2015 aenero de 2023. Como criterios de exclusién, fueron
considerados los pacientes procedentes de otros estados
0 que recusaron participar de la investigacién. De marzo
de 2020 hasta enero de 2021, no fue posible la aplicacién
de cuestionarios debido a las restricciones impuestas por
la pandemia de COVID-19. Un pequeno porcentaje de
adultos jévenes de 20 a 29 anos (5,8%) fue incluido en
los anilisis, pues este grupo etario se atiende usualmente
en el HCIJB e incluido en estudios cientificos de ser
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elegibles, porque la intervencidn en servicio especializado
en oncologia pedidtrica generalmente mejora el prondstico
y sobrevida en esta poblacién'>".

El estudio partié de los Departamentos Regionales
de Salud (DRS), agrupdndolos en tres regiones segin la
proximidad al HCIJB. Se considerd que la referencia hacia
la atencién oncoldgica debe ser regional, resultando en
un menor flujo de pacientes de las regiones mds distantes.
Los DRS de Barretos, Franca, Ribeirao Preto y Araraquara
forman la regién Norte; Aracatuba y Sdo José del Rio
Preto constituyen la regién Noroeste; ya los DRS restantes
(Presidente Prudente, Marilia, Bauru, Piracicaba, Sio Joio da
Boa Vista, Sorocaba, Registro, Campinas, Gran Sao Paulo,
Baixada Santista y Taubaté), forman la regién distante (RD).
Esta agrupacién buscé optimizar el andlisis estadistico.

Fueron evaluadas caracteristicas de los pacientes como
sexo, color y edad al inicio de la patologia que lo trajo al
HCIJB. El color de piel fue autodeclarado por el paciente o
su responsable legal durante la aplicacién del cuestionario.
Se obtuvieron datos de las familias: educacién de los
padres, lugar de residencia, ingresos familiares, nimero
de hermanos y ndmero total de personas en la residencia.
Los andlisis incluyeron el tipo de la primera atencién, lugar
de la consulta y cudl especialista médico realizé la primera
consulta, ademds del niimero de nuevas atenciones después
de la primera. Fueron listadas las dificultades referidas
para la llegada al HCIJB y estudiadas las principales
neoplasias, agrupadas e individualmente, siendo los datos
relacionados con las regiones de origen de los pacientes
en el ESP. No fueron evaluados datos sobre tratamiento,
remisién de la enfermedad, sobrevivencia, recidiva o
deceso, puesto que el foco fue estudiar la peregrinacién
de los pacientes hasta la llegada al hospital.

La educacién de los padres fue agrupada en tres
segmentos: baja educacién (analfabetos o alfabetizados con
hasta 8 afios de estudio), media educacién (9 a 11 afios
de estudio) y alta educacién (12 o mds afios de estudio).
Los ingresos familiares medios fueron agrupados en rangos
de ganancia mensual como: bajos (hasta 1 salario minimo
(SM)), medios (2 a 5 SM) y altos (>5 SM).

El Indice Geogrifico del Contexto Socioeconémico
para Estudios Sociales y Salud (GeoSES)*® del municipio
de origen de los pacientes fue utilizado en el estudio por
su mayor amplitud en dimensiones relacionadas a la
accesibilidad al sistema de salud. El GeoSES se compone
de siete dimensiones (educacidn, ingtesos, pobreza, riqueza,
segregacion residencial, movilidad y privacién de acceso
a recursos y servicios) siendo representado por valores
variando del peor (-1) al mejor (1) estatus socioeconémico.

Se presenta aqui un andlisis descriptivo de los datos
epidemioldgicos de pacientes y sus familias, variables
cuantitativas resumidas en mediana (variacién en dias) y
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variables cualitativas resumidas por las frecuencias absoluta
y/o relativa. Se utilizaron las pruebas t (o Mann-Whitney)
y para comparacion de tres o mds grupos independientes,
la prueba de Kruskal-Wallis. En el caso de que el factor
tuviese mds de dos categorias, se usé la técnica de
analisis de varianza (ANVA) o la técnica de Bonferroni.
Para comprobar la asociacién entre variables categéricas,
se utiliz6 la prueba ji al cuadrado (o exacta de Fisher).
Se adopt6 un nivel de significacion del 5%, y los andlisis
se hicieron con el software SPSS, v21.0Y.

Por tratarse de un estudio transversal retro y prospectivo,
existen variables que no contemplan a todos los pacientes
incluidos, puesto que en algunas situaciones la variable
de interés fue incluida después del inicio del perfodo
analizado. Sin embargo, no hubo pérdida de informacién,
ya que el cuestionario fue totalmente respondido en una
Gnica entrevista presencial, agregdndose posteriormente
los datos sobre diagndstico durante la realizacién de
consistencia de las informaciones por el HCIJB.

RESULTADOS

Fueron analizados 650 pacientes incluidos entre enero
de 2015 y enero de 2023. Considerando las tres regiones en
el ESP, 334 pertenecian a la regién Norte (51,4%), 208 ala
Noroeste (32%) y 108 paciente ala RD (16,6%) (Figura 1).

El sexo masculino fue mds frecuente en los pacientes
(351/54%) y la raza blanca predominé en todas las regiones
(440/68,1%). El grupo etario de mayor frecuencia del
cdncer infantl y juvenil en la poblacién estudiada fue de 0 a
4 afos (162/24,9%), variando de acuerdo con las regiones.
Las caracteristicas color, sexo y grupo etario del paciente no
variaron de forma significativa entre las regiones.

Las educaciones paterna y materna mds frecuentes
fueron la baja educacién en todas las regiones. La baja
educacién paterna varié del 55,4% (154 padres) en la
region Norte al 44,1 % (41 padres) en la RD, mientras
que la baja educacién materna representé el 61,1% en la
regién Norte (55 madres) y el 50% en la regién Noroeste
(34 madres). Las familias resid{an predominantemente en
drea urbana (95,4%), con ingresos familiares medios, en
el rango de 2 a 5 SM (134/67,7%) en todas las regiones,
sin variacidn significativa entre ellos.

El responsable por el paciente cuidaba de otros
dependientes en la residencia en 335 familias (53,6%),
con un vulnerable (persona que necesita de constantes
cuidados) en el 7,2% de las familias en las regiones Norte
y Noroeste y el 9,3% en la RD. Los pacientes tenian dos
hermanos con mayor frecuencia en las regiones Norte y
RD, siendo la mayoria de las familias formada por cuatro
personas en todas las regiones. Los datos sociodemogréficos
de pacientes y familiares estdn presentados en la Tabla 1.
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Figura 1. Pacientes del estado de Sao Paulo (n/%) agrupados en tres regiones, segin el municipio de residencia al inicio de los sintomas
que llevaron a la bisqueda del Hospital de Céncer Infantil y Juvenil de Barretos ?HCUB)

Fuente: Geociencias, Instituto Brasilefio de Geografia y Estadistica (IBGE).

Tabla 1. Datos sociodemogréficos de pacientes y familias relacionados con la primera atencién de pacientes en el Hospital de Céncer
Infantil y Juvenil de Barretos, por regiones del estado de Sao Paulo

Norte Noroeste Distante Total P
Variables / Regiones
n (%)
Pacientes 334 (51,4) 208 (32,00 108 (16,6) 650 (100)
Género n:650 0,376*
Masculino 189 (56,6) 108 (51,9) 54 (50,0) 351 (54,0)
Femenino 145 (43,4) 100 (48,1) 54 (50,0) 299 (46,0)
Color de piel n:646 0,071*
Blanco 217 (65,2) 153 (74,3) 70 (65,4) 440 (68,1)
Pardo 93(27,9) 37(18,00 25(23,4) 155(24,0)
Negro 18 (5,4) 7 (3,4) 7 (6,5) 32 (5,0)
Amarillo 4(1,2) 9 (4,4) 4 (3,7) 17 (2,6)
Rojo (indigena) 1(0,3) 0 1(0,9) 2 (0,3)
Grupo etario n: 650 0,451**
0-4 anos 89 (26,6) 49 (23,6) 24(22,2) 162 (24,9)
5-9 afos 75(22,5) 51(24,5) 24(22,2) 150(23,1)
10-14 anos 77 (23,1)  48(23,1) 20(18,5) 145(22,3)
15-19 afos 74 (22,2) 52(25,00 29(26,8) 155(23,8)
20-29 afos 19 (5,7) 8 (3,8) 11 (10,1) 38(5,8)
Educacién del Padre n: 539 0,167**
Baja 154 (55,4) 82 (48,8) 41 (44,0) 277 (51,3)
Media 99 (35,6) 62 (36,9) 42 (45,1) 203 (37,6)
Alta 25 (9,0) 24 (14,3) 10(10,7) 59(10,9)
Continta...
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Tabla 1. Continuacién
Variables / Regiones

Educacion Madre n: 191
Baja
Media
Alta

Lugar de Residencia n: 194
Zona urbana
Zona rural

Ingresos familiares n: 198
Hasta 1 SMe®
De2 SMa5SM
Mas de 5 SM

Responsable cuida de otra(s) persona(s)
en la casa n: 625

Ninguno

Nifo(s)/ anciano(s)/ otros
NuUmero de vulnerables® en la residencia
incluyendo hermanos y/o ancianos n: 71

1

2

3

4
NUmero de hermanos del nifo/
adolescente n:185

0

1

2

3

4 o mas
NUmero total de personas en la vivienda
n:198

2

3

4

5

6

7 o maés

Norte

55 (61,1)
25 (27,8)
10 (11,1)

98 (96,1)
4(3,9)

21 (20,4)
69 (34,8)
13 (6,5)

154 (48,0)
167 (52,0)

300 (89,8)

24 (7,2)
5 (1,5)
4(1,2)
1(0,3)

236 (70,7)

11 (3,3)
26 (7,8)
37 (11,1)
16 (4,8)
8 (2,3)

231 (69,2)

9 (2,7)
26 (7,8)
36 (10,8)
23 (6,9)

5(1,5)

4(1,2)

Noroeste

34 (50,0)
20 (29,4)
14 (20,6)

50 (94,3)
3(5,7)

9 (16,1)
41 (20,7)
6 (3,0)

86 (43,4)
112 (56,6)

187 (89,9)

15 (7,2)

5 (2,4)

1(0,5)
0

158 (76,0)

6(2,9)
20 (9,6)
12 (5,8)
10 (4,8)
2 (1,0)

152 (73,1)

2 (1,0)
17 (8,2)
18 (8,7)
13 (6,3)
4(1,9)
2 (1,0)

Leyendas: *SM: salarios minimos; " vulnerable: persona que necesita de cuidados constantes.

** Prueba ji al cuadrado de Pearson; *** Prueba exacta de Fisher.

El niimero de hermanos en las familias no varié de forma

significativa con los ingresos familiares.

Antes de la llegada al HCIJB, la primera atencién
mds frecuente ocurrié en el sistema publico de salud,
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Distante Total P
n (%)
0,251**
21 (63,6) 110 (57,5)
10(15,8) 55 (28,7)
2 (3,1) 26 (13,6)
37 (94,9) 185(95,4) 0,819***
2(51) 9 (4,6)
0,207 ***
9 (23,1) 39 (19,7)
24 (12,1) 134 (67,7)
6 (3,0) 25 (12,6)
0,597***
50 (47,2) 290 (46,4)
56 (52,8) 335 (53,6)
92 (85,2) 579 (89,1) 0,635***
10 (9,3) 49 (7,5)
3(2,8) 13 (2,0)
3(3.,8) 8(1,2)
0 1(0,2)
71 (65,7) 465 (71,6) 0,316 **
5 (4,6) 22 (3,3)
9 (8,3) 55 (8,4)
10 (9,3) 59 (9,0)
8 (7,4) 34 (5,2)
5 (4,6) 15 (2,3)
69 (63,9) 452 (69,6) 0,666 **
3(2,8) 14 (2,2)
9 (8,3) 52 (8,0)
15(13,9) 69 (10,6)
5 (4,6) 41 (6,3)
5 (4,6) 14 (7,0)
2(1,8) 8 (4,0)

con mayor frecuencia en las regiones Norte (159/59,8%)

y Noroeste (94/56,3%), mientras que la RD presenté

porcentaje semejante de primeras atenciones en el
sistema publico y privado (50% cada uno). El lugar
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mds frecuente de primera atencién fue el consultorio
de la red publica, representando el 31,1% en la regién
Norte y el 34,6% en la regién Noroeste, mientras que la
clinica particular fue el lugar mds frecuente de la primera
consulta médica en la RD (32,4%). El especialista
médico mds frecuentemente consultado en la primera
atencion fue el pediatra en la regién Norte (42,7%) y
el médico clinico/general en la regién Noroeste y RD
(40,4 y 33,3%, respectivamente). En todas las regiones,
fue necesaria una nueva consulta después de la primera
atencién (153 pacientes/37,2% del total) y en la RD
hubo necesidad de al menos cuatro consultas mds en
el 28,2% de los pacientes (Tabla 2). Los principales
motivos para nuevas atenciones fueron la falta de mejora
del paciente (241/37,1%), peoria o surgimiento de
nuevos sintomas (141/27,1%) y la falta de confianza

en el diagnéstico médico (104/16%). Las familias
informaron dificultades para la llegada al HCIJB en el
30,4% de los casos (197 pacientes), con mayor frecuencia
en las familias venidas de la RD (47/43,5%) y menos
frecuentemente en las pertenecientes a la regién Norte
(86/25,8%). La mayor dificultad encontrada en todas
las regiones fue relacionada a problemas con el sistema
de salud (109/16,8%), descritos como problemas en
la comunicacidn entre los servicios de la red de salud,
atrasos en procedimientos o en la transferencia al centro
de referencia oncoldgica.

La dificultad relacionada al sistema de salud ocurrié
con mayor frecuencia en los pacientes de la RD
(30/27,8%) y menor frecuencia en los pacientes de
la regién Norte (45/13,5%). Ademds, problemas con

recursos econdmicos para desplazamiento hacia el centro

Tabla 2. Tipo, lugar y especialidad médica de la primera atencién, antes de la llegada al Hospital de Céncer Infantil y Juvenil de Barretos,

por regiones del estado de Sao Paulo

Norte Noroeste Distante Total p*
n (%)

Tipo primera atenciéon n: 515 0,444
Publico/SUS 159 (59,8) 94 (56,3) 41 (50,0) 294 (57,1)
Privado/ Particular 107 (40,2) 73 (43,7) 41 (50,0) 221 (42,9)

Lugar de la primera atencion n: 647 0,277
Consultorio red publica 103 (31,1) 72 (34,6) 24(22,2) 199 (30,8)
Servicio de emergencia 89 (26,9) 40(19,2) 33(30,6) 162 (25,0)
Hospital 41 (12,4) 31(14,9) 15(13,9) 87 (13,4)

Clinica Particular 92 (27,8) 62(29,8) 35(32,4) 189 (29,2)
Otros 6(1,8) 3(1,4) 1(0,9) 10 (10,5)

Primera consulta con especialista n:199 0,098
Pediatra 44 (42,7) 18(31,6) 12(30,8) 74(37,2)
Clinico/general 31(30,1) 23 (40,4) 13(33,3) 67 (33,7)
Ortopedista 10 (9,7) 10 (17,5) 6 (15,4) 26 (13,1)
Neurélogo 5 (4,9) 2 (3,5) 0 7 (3,5)
Oftalmélogo 3(2,9) 0] 3(7,7) 6 (3,0)
Oncélogo 0 2 (3,5) 0 2 (1,0)

Cirujano 1(1,0) 1(1,8) 0 2 (1,0)
Otros 9 (8,7) 1(1,8) 5(12,8) 15 (7,5)

NuUmero de profesionales médicos 0628

consultados tras la primera atencién n:411 '
1 76 (36,7) 56(42,1) 21(29,6) 153(37,2)

2 58 (28,0) 30(22,6) 19(26,8) 107 (26,0)
3 30(14,5) 19(14,3) 11(15,5) 60 (14,6)
4 0 mas 43 (20,8) 28(21,1) 20(28,2) 91 (22,1)

Leyendas: SUS: Sistema Unico de Salud.

* Prueba ji al cuadrado de Pearson.
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de referencia y permanencia en el local representaron
una dificultad significante para las familias. Del total de
familias, el 11,4% informé haber enfrentado problemas
econémicos, con mayor frecuencia en los procedentes
de la RD (20/18,5%) mientras que en la regién
Noroeste el 9,1% (19 familias) refirié este problema.
Problemas con el transporte para llegar al HCIJB fueron
referidos por el 8,2% de todas las familias, habiendo sido
significativamente mayores en los moradores procedentes
de la RD (15/13,9%), mientras que las familias de la
regién Noroeste tuvieron menores dificultades con el
transporte (11/5,3%). Problemas con la distancia de la
ciudad de residencia hasta el HCIJB fueron relatados por
el 5,4% de las familias, con diferencia significativa entre
las regiones, con menores dificultades en los pacientes de
la regién Noroeste (8/3,8%) y mayores dificultades de las
familias de la RD (14/13%). Recursos econédmicos de la
propia familia fueron los més utilizados para la llegada a
la primera consulta en el HCIJB (325/50,2%), variando
del 56,6% (189 familias) en la regién Norte al 41,2% (45
familias) de la RD (Tabla 3).

Epidemiologia y Desafios en Hospital de Cancer Paulista

La RD (88/82,2%) presenté mayor frecuencia de
neoplasias malignas como diagnéstico final y el grupo de
neoplasias hematoldgicas fue el mds frecuente en todas las
regiones (60/35,5% en la regién Noroeste y 28/31,8%
en la RD). Las neoplasias malignas variaron de forma
significativa entre las regiones. Tumores del sistema nervioso
central (SNC) fueron mds frecuentes en las regiones Norte y
Noroeste (48/19,1%y 31/18,3%, respectivamente), seguidas
por la leucemia linfoide aguda (LLA) en ambas regiones
(38/15,1% y 24/14,2% respectivamente). En la RD, hubo
mayor frecuencia de los tumores del SNC (20/22,7%),
seguidos por los osteosarcomas (13/14,8%) (Tabla 4).

El indicador socioeconémico GeoSES no varié de
forma significativa entre los municipios de origen de los
pacientes relacionado a la realizacién de exdmenes y envios
hacia otro médico, lugar de la primera atencién, nimero
y especialidad de profesionales consultados después de la
primera consulta. Tampoco hubo variacién significativa
respecto a la realizaciéon de tratamientos médicos o uso
de tratamientos alternativos antes de la llegada al centro
de referencia en oncologfa.

Tabla 3. Dificultades encontradas por las familias para llegar al Hospital de Cancer Infantil y Juvenil de Barretos, y recursos econémicos
utilizados para la primera consulta, por regiones del estado de Sao Paulo

Norte Noroeste Distante Total p*
n (%)
Familia encontré dificultades para llegar
al centro de referencia en tratamiento 0,020
oncolégico n:649
No 247 (74,2) 144 (69,2) 61 (56,5) 452 (69,6)
Si 86 (25,8) 64 (30,8) 47 (43,5 197 (30,4)
Problemas con recursos econémicos 35 (10,5) 19 (9,1) 20(18,5) 74(11,4) 0,034
Problemas con responsabilidades familiares
(cuidado de otros :ﬁembros de la familia) 15 (4.5) 115:3) 716.3) 3351 0,705
Responsable por el nifo esta(ba) enfermo 3(0,9) 2 (1,0) 0 5(0,8) 0,855
Problemas con sistemas de Salud (comunicacién
entre los servicios, retrasos en procedimientosy 45 (13,5) 34 (16,3) 30(27,8) 109 (16,8) 0,002
retrasos en la transferencia)
Problemas con transporte 27 (8,1) 11 (5,3) 15(13,9) 53 (8,2) 0,03
Problemas con falta de informacién 18 (5,4) 11 (5,3) 10 (9,3) 39 (6,00 0,295
Problemas con la distancia 13 (3,9) 8 (3,8) 14 (13,0) 35(5,4) 0,001
Otros 4(1,2) 1(0,5) 4 (3,7) 9 (1,4) 0,061
Recursos econémicos para la primera 0,015
consulta en el HCIJB* n:647
Privado 189 (56,6) 91 (44,2) 45 (41,2) 325 (50,2)
Publico 109 (32,6) 81(39,3) 43 (40,2) 233 (36,0)
Ambos 36(10,8) 34(16,5) 19(17,8) 89 (13,8)

Leyendas: HCIJB = Hospital de Céncer Infantil y Juvenil de Barretos; *Prueba de ji al cuadrado de Pearson.
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Tabla 4. Neo&lasias benignas, ma

de Barretos |

ClJB), por regiones

Lijgnqs, agrupadas e individualmente de pacientes atendidos en el Hospital de Cancer Infantil y Juvenil
e

| estado de Séo Paulo

Norte
Neoplasias
Malignas 251 (76,5)
Benignas 77 (23,5)
Grupo de Neoplasia Maligna
Hematolégico 83 (33,1)
SNC 48 (19,1)
Oseo 41 (16,3)
Otros 79 (31,5)
Neoplasia Maligna
LLA 38 (15,1)
LH 24 (9,6)
LNH 10 (4,0)
LMA 8 (3,2)
LMC 2 (0,8)
SMD 1(0,4)
LMMJ 0
Tumores del SNC 48 (19,1)
Osteosarcoma 24 (9,6)
Tumor de Ewing 17 (6,8)
Sarcoma de partes blandas 15 (6,0)
TCG/gonadales 18 (7,2)
Neuroblastoma 12 (4,8)
Tumor de Wilms 9 (3,6)
Retinoblastoma 3(1,2)
Tumores raros 22 (8,8)
Otros 0]

Noroeste Distante Total p*
n (%)
0,223
169 (82,0) 88 (82,2) 508 (79,3)
37 (18,0) 19 (17,8) 133 (20,7)
0,656
60 (35,5) 28 (31,8) 171 (33,7)
31(18,3) 20 (22,7) 99 (19,5)
29 (17,2) 20 (22,7) 90 (17,7)
49 (29,0) 20 (22,7) 148 (29,1)
0,027
24 (14,2) 9(10,2) 71 (14,0)
18 (10,7) 7 (8,0) 49 (9,6)
9 (5,3) 2 (2,3) 21 (4,1)
5 (3,0) 1(1,1) 14 (2,8)
3(1,8) 2 (2,3) 7 (1,4)
0 5(5,7) 6(1,2)
1(0,6) 2(2,3) 3(0,6)
31(18,3) 20 (22,7) 99 (19,5)
18 (10,7) 13 (14,8) 55(10,8)
11 (6,5) 7 (8,0) 35 (6,9)
16 (9,5) 6(6,8) 37 (7,3)
10 (5,9) 3(3,4) 31 (6,1)
4 (2,4) 2 (2,3) 18 (3,5)
5 (3,0) 2 (2,3) 16 (3,1)
2(1,2) 0 5(1,0)
12 (7,1) 5(5,7) 39 (7,7)
0 2(2,3) 2 (0,4)

Leyendas: LLA: leucemia linfoide aguda; LH: linfoma de Hodgkin; LNH: linfoma no Hodgkin; LMA: leucemia mieloide aguda; LMC: leucemia mieloide crénica;
SMD: sindrome mielodispldsico; LMM]J: leucemia mielomonocitica juvenil; SNC: sistema nervioso central; TCG: tumor de células germinativas;

*Prueba de ji cuadrado de Pearson.

DISCUSION

En este estudio, pacientes residentes de regiones
distantes de Barretos tuvieron mds frecuentemente su
primera consulta en la red de salud particular, necesidad
de cuatro o mds consultas médicas en mds del 25% de las
veces y mayores trabas para conseguir atencion en algiin
centro de referencia oncoldgica pedidtrica. Ademds, la
mayor dificultad de los pacientes se relacioné al sistema de
salud, con morosidad en la comunicacién entre servicios
de salud, retrasos en procedimientos y transferencias,
sugiriendo desigualdad de acceso a la salud relacionada a
factores sociodemogrificos y econdmicos de la poblacién.

Rev. Bras. Cancerol. 2024; 70(4): e-164988

Alidentificar las caracteristicas sociodemogréficas de la
poblacién atendida en el HCIJB y las barreras encontradas
en el camino recorrido hasta la atencién en centro de
referencia en oncologia pedidtrica, se busca contribuir
para la mejor comprensién de los problemas en el estado
mds populoso del Brasil y proporcionarle a las esferas
gubernamentales informaciones relevantes que puedan
auxiliar en la elaboracién de politicas ptblicas buscando
disminuir las desigualdades de la salud, no solamente en
el ESP, sino también en otras localidades del pais.

La mayoria de los pacientes de sexo masculino y raza
blanca estd en consonancia con trabajos de la literatura
mundial, aunque existan diferencias regionales®.
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Familias mds frecuentemente formadas por cuatro
personas, con ingresos familiares medios, padres con baja
educacién y residentes en drea urbana pueden reflejar
caracteristicas mds frecuentes del Sudeste brasilefio o
especificamente de la poblacién del ESB* o incluso que
pacientes con familias de mejores ingresos tuvieron més
oportunidades de llegar a un centro de referencia®.

Considerando que la cobertura poblacional de la
atencion bésica publica en el ESP en la regién Norte es
del 62,0% y del 65,9% en la RD* y que en esta regién se
encuentran tres grandes centros de referencia en oncologia
pedidtrica del SUS que junto con el HCIJB son responsables
por el 50% de todos los registros hospitalarios de cdncer
en nifnos y adolescentes*, se puede sugerir que pacientes
con mejores condiciones econémicas pudieron realizar
mds primeras consultas particulares y con desplazamiento
posterior al HCIJB, incluso fuera de su regién de residencia,
buscando acceso al diagnéstico y tratamiento oncoldgico,
sefialando una desigualdad en la salud a favor de las familias
con mejores recursos econémicos>.

Segtn lo relatado por Forgie et al.”, enfermedades
mds frecuentes en la infancia, como las infecciosas,
pueden tener sintomas inespecificos que mimetizan los
encontrados en pacientes con neoplasias, contribuyendo
a dificultar el diagndstico. En el presente estudio, la
mayoria de los pacientes buscé otras consultas después
de la primera atencién, sefialando falta de diagndstico
en la evaluacién inicial e indicando que en el ESP, con
enfermedades de la infancia no oncolégicas mds comunes,
puede darse una hipétesis diagndstica inicial equivocada,
asi como se informé en otro estudio®. Sin embargo, se
constaté que fue mds frecuente la necesidad de solo una
consulta extra después de la primera atencién en el sistema
de salud (37,2%), mientras que Grynszpancholc et al.?,
estudiando neoplasias infantiles en la Argentina, y Yk

1.3°, estudiando osteosarcomas en China, sefialaron

et a
la necesidad de dos consultas mds; y Ramesh et al.?%, en
la India estudiando neoplasias hematoldgicas, y Herber
etal.®’, con adolescentes en Inglaterra, sefialaron la mayor
frecuencia de tres o mds consultas después de la primera
atencién, sugiriendo que la atencién dentro del sistema
de salud paulista brasilefio mostré mejor desempefio
comparado con otros paises de bajos y medios ingresos
y también con uno de altos ingresos. Aun asi, buscando
reducir la dificultad de diagnéstico después de la primera
atencién, una propuesta consonante con la literatura
mundial es la expansién de la capacitacién de estudiantes
y profesionales de salud para que sean sensibilizados para
reconocer sefiales y sintomas tempranos del cdncer infantil
y juvenil'2.

En este trabajo, mds del 25% de los pacientes de la
RD necesité de cuatro consultas después de la primera
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atencién en busqueda del diagndstico, y el 16,6% de
todos los pacientes vino de regiones distantes del HCIJB.
Sucedi6 un desplazamiento hacia un centro especializado
en oncologia pedidtrica alejado de la residencia, como
fue citado por Grabois et al.*?, que informaron del 10%
al 20% de las atenciones fuera del flujo de atencién de
salud jerarquizado regional. Pacientes de regiones mds
distantes del HCIJB informaron mayores dificultades de
acceso al hospital, con principal dificultad relacionada a
problemas con sistemas de salud, problemas con recursos
econdmicos y transporte, comparando con pacientes
de las regiones Norte y Noroeste, lo que sugiere que el
Tratamiento Fuera del Domicilio (TFD) mostré tener
poca articulacién en la red de salud, ya que aparentemente
no fue capaz de ofrecer ayuda econdmica para pagar el
desplazamiento de pacientes para acceso a la salud de
forma equitativa y universal, como anuncia el SUS¥.
Los resultados indican la necesidad de una regionalizacion
funcional de la atencién oncoldgica, ademds de sugerir que
la accesibilidad se ve influida por la distribucién geogréfica
de los servicios de salud y que diferencias socioecondmicas
desempefian un papel decisivo en la peregrinacién de los
pacientes, pues aquellos con mds recursos, generalmente
tienen mejor posibilidad de desplazamiento en busqueda
de diagnéstico®.

Dificultades de acceso al sistema de salud fueron
relatadas por el 30,4% de las familias, de forma distinta
a la literatura sudamericana que sefialé barreras el 63,5%
de las veces, aunque coincidieron en indicar problemas en
el sistema de salud como los mds frecuentes, sugiriendo
compromiso de los principios fundamentales de la salud,
que en el Brasil estdn garantizados por ley, ademds de
indicar que la calidad de la atencién a la poblacién
continta siendo un desafio®. Considerando las barreras,
existe la necesidad de mejorar la calidad en la red de
atencidn al paciente, con envio dgil hacia el centro de
referencia, en consonancia con diversos autores®.

Considerando neoplasias malignas agrupadas, las
hematolégicas fueron las mds frecuentes en todas las regiones
estudiadas, en consonancia con la literatura mundial®*¥.
El segundo grupo mds frecuente fue el de tumores del SNC,
en conformidad con el trabajo desarrollado por la Iarc con
153 registros de cdncer del mundo®®. En niimeros absolutos,
las neoplasias malignas mds frecuentes fueron las del SNC,
seguidas por las LLA y osteosarcomas, distinto de otros
estudios de la literatura®*. Existen variaciones regionales
en el mundo, con linfomas siendo los tumores muy
frecuentes en paises del Africa asociados con mayores tasas
de infeccién viral (Epstein Barr o virus de inmunodeficiencia
humana)®® o elevadas frecuencias de tumores de células
germinativas (TCG) en el Japén comparado con Inglaterra®.
Ademis, vale resaltar que el HCIJB es un centro de referencia
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en la realizacién de exdmenes de imagen como tomograffa
computarizada y resonancia magnética para diagnéstico
abarcando todo el ESP, por la Central de Regulacién de
Ofertas de Servicios de Salud (CROSS) que busca dar
acceso para pacientes que necesiten de investigacion a niveles
jerdrquicamente superiores de atencion a la salud, lo que
muchas veces termina traduciéndose en mds diagndsticos y
mds pacientes puestos en tratamiento en el HCIJB.

Este estudio presenta limitaciones, como haber sido
realizado en un dnico centro de referencia oncolégico en
el ESP, haber contado con seleccién no aleatoria de los
participantes y, por ser retro y prospectivo, haber contado
con datos previamente recopilados a la introduccién de
algunas preguntas en el cuestionario orientador, haciendo
con que en algunos tépicos no hubiese el nimero total de
650 respuestas. Ademds, contd con los recuerdos de los
familiares referentes al inicio de los sintomas y el camino
recorrido hasta la llegada al HCIJB, lo que puede haber
propiciado la ocurrencia de sesgo de memoria, aunque el
proceso de diagndstico de cdncer sea algo marcante para las
familias, pudiendo llevar a informaciones precisas incluso
con el tiempo transcurrido desde los hechos.

Este trabajo trac informaciones sociodemograficas
y de accesibilidad al sistema de salud, con el detalle de
las principales barreras que influyen en el diagnéstico
temprano. Este panorama de la epidemiologia del cincer
infantil y juvenil en el estado mds populoso del Brasil ayuda
a llenar una importante vacio de informacién existente.

CONCLUSION

Caracteristicas epidemiolégicas de nifios/adolescentes
y sus familias sobre el camino recorrido en bdsqueda de
diagnéstico oncolégico pueden reflejar barreras en el acceso
universal a la salud. Después de la primera consulta, fueron
necesarias otras evaluaciones, indicando poca sospecha
del equipo de salud en todas las regiones estudiadas, sin
embargo, en la regién mds distante del centro oncolégico
evaluado fueron cuatro o mds consultas en mds del 25%
de las veces, apuntando hacia el peor desempefio de los
municipios distantes del HCIJB, aun con tres grandes
centros de referencia en oncologia pedidtrica en la
regién. La jornada en busqueda del derecho a la salud
puede reflejar desigualdades de acceso a las consultas,
exdmenes y encaminamiento hacia niveles superiores de
atencién a la salud, con mayores barreras asociadas al
sistema de salud, incluso considerando el mismo grupo de
neoplasias. Se evidenciaron las necesidades de la educacion
continuada de profesionales y de la poblacién acerca del
céncer infantil y juvenil y el incentivo a la mejoria de los
flujos de atencién dentro de los sistemas de salud en el
estado mds poblado del Brasil.
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