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RESUMO

XAVIER, Gisela Pereira. Perfil clinico-epidemiolégico do cancer infanto-juvenil
no Estado do Parad. 2014. 153 f. Dissertacdo (Mestrado Académico em
Enfermagem) — Universidade Federal do Pard, Instituto de Ciéncias da Saude,
Programa de Pos-Graduacdo em Enfermagem, Belém, 2014.

O cancer infanto-juvenil tem se mostrado preocupante problema de saude publica no
Brasil, especialmente no estado do Para, pois enquanto as publicagbes do Instituto
Nacional do Cancer apontam que no Brasil eles correspondem de 1% a 3% do total
de céancer diagnosticado no pais, no Para eles corresponderam de 3,03% a 5,22%
do total de casos novos de cancer diagnosticados no periodo de 2003 a 2011,
ressaltando a necessidade de realizacdo de pesquisas que contribuam para
elucidacao e transformacao desta realidade. O principal objetivo desta foi conhecer o
perfil clinico-epidemioldgico do cancer infanto-juvenil no estado do Para e para
alcanca-lo foi realizada pesquisa observacional descritiva, do tipo coorte
retrospectiva, com abordagem quantitativa, a partir dos dados do RHC de 1218
criancas e adolescentes matriculadas no Hospital Ophir Loyola entre 01/01/2003 e
31/12/2011 como casos novos de cancer. Os resultados evidenciaram que a maioria
das criancas e adolescentes paraenses com cancer estava na faixa etaria de 1 a 4
anos (29,23%), sdo do sexo masculino (61,38%), pardos (80,43%), com ensino
fundamental incompleto (50,85%), procedente da mesorregido Metropolitana de
Belém (41,71%), ndo possuiam Historia Familiar de Cancer (66,40%), nem Historico
de Etilismo (97%) ou de Tabagismo (94,25%). A maioria (66,42%) chegou ao
Hospital Ophir Loyola com diagnostico de cancer, mas sem nenhum tratamento,
sendo a Leucemia o tipo de cancer mais frequente, porém com destaque para 0s
tumores 0sseos que durante muitos anos corresponderam ao terceiro tipo de
neoplasia maligna mais frequente no Para. O tratamento mais realizado foi a
quimioterapia (50,34%), e ao final do primeiro tratamento apenas 1,73% estavam
sem evidéncia de doenca e 17,19% haviam falecido, sendo que 461 criangas e
adolescentes haviam evoluido a Obito ao final da pesquisa. Estes resultados
contribuem para reflexdo sobre o céancer infanto-juvenil no Para e para o
planejamento de agbes e politicas publicas que colaborem para o diagnéstico
precoce e aumento da sobrevida desta populacdo. Além de contribuir para a
melhoria da qualidade assistencial e da gestdo dos servi¢cos de saude oncoldgicos,
bem como para o fortalecimento da Enfermagem como ciéncia.

Descritores: Enfermagem. Crianca. Adolescente. Epidemiologia. Sobrevida.



ABSTRACT

XAVIER, Gisela Pereira. Clinical and epidemiological profile of childhood cancer
in the State of Para. 2014. 153 f. Dissertation (Master's in Nursing Academic) -
Federal University of Para, Institute of Health Sciences, Graduate Program in
Nursing, Belém, 2014.

The child cancer has been shown an worrying public health problem in Brazil,
especially in the state of Para, because while the publications National Cancer
Institute show that in Brazil they account for 1% to 3% of all cancers diagnosed in the
country, Para they accounted for 3.03% to 5.22% of all new cases of cancer
diagnosed in the period 2003-2011, highlighting the need to conduct research that
contributes to the elucidation and transformation of this reality. The main objective of
this meeting was the clinical and epidemiological profile of childhood cancer in the
state of Para and to reach it's descriptive observational study was performed, the
retrospective cohort, with quantitative approach data from the RHC 1218 children
and adolescents enrolled in Ophir Loyola Hospital between 01/01/2003 and
31/12/2011 as new cases of cancer. The results showed that the majority of children
and adolescents with cancer Par4 were aged 1-4 years (29.23%) are male (61.38%),
brown (80.43%) with Teaching Incomplete elementary (50.85%), resident in the
Metropolitan mesoregion of Bethlehem (41.71%), had no family history of cancer
(66.40%), or history of alcohol abuse (97%) or smoking (94.25%). The majority
(66.42%) came in Ophir Loyola Hospital diagnosed with cancer but no treatment, and
the Leukemia the most frequent type of cancer, but especially for Bone Tumors that
for many years corresponded to the third type of malignancy more frequent Para.
The treatment was the most accomplished Chemotherapy (50.34%), and the end of
the first treatment only 1.73% were without evidence of disease and 17.19% had
died, and during the whole period of this study 461 children and adolescents had
evolved to death. These results contribute to reflection on childhood cancers in Para
and for planning actions and policies that work together for the early diagnosis and
increased survival of this population. Besides contributing to improving quality of care
and management of health services oncology, as well as to the strengthening of
nursing as a science.

Keywords: Nursing. Child. Adolescents. Epidemiology. Survival.
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1 INTRODUCAO

O cancer infanto-juvenil* é considerado raro, quando comparado aos tipos
que geralmente afetam os adultos, por corresponder de 1% a 3% de todos os
tumores malignos na maioria das populacdes, além de ter se tornado um
preocupante problema de saude publica no Brasil (INSTITUTO NACIONAL DE
CANCER, 2011b, 2012b).

A maioria dos casos de cancer pediatrico tem sua etiologia desconhecida.
Alguns resultam da predisposicdo genética, predominantemente de natureza
embrionéria, constituidas de células indiferenciadas, o que determina, em geral, uma
melhor resposta aos métodos terapéuticos atuais. A velocidade de crescimento e
desenvolvimento dos tumores é outra diferenca importante entre adultos e criancas,
pois a imaturidade do organismo das criangas tem importantes consequéncias para
o0 tratamento, uma vez que por estarem em fase de crescimento ficam mais
suscetiveis a metastases, a0 mesmo tempo em que séo favorecidas pela rapida
cicatrizacdo e recuperacdo. Assim, a énfase deve ser dada ao diagndstico precoce e
orientacao terapéutica de qualidade (BRASIL, 2009a; INCA, 2012a).

Quando as criancgas e adolescentes acometidos de cancer sao diagnosticados
precocemente e tratados em centros especializados, cerca de 70% podem ser
curadas e ter uma boa qualidade de vida apés o tratamento (INCA, 2011a, 2012b).
No entanto, o cancer ja aparece entre as cinco principais causas de 0bitos no Brasil
nos primeiros anos de vida, representando a primeira causa de Obito por doenca na
faixa etaria dos 5 aos 18 anos, excluindo-se as causas externas como acidentes e
violéncia (BRASIL, 2009a). Esses dados sao suficientes para destacar a
necessidade de um enfoque diferenciado sobre as acdes de saude e politicas
publicas para a questédo do cancer na infancia e adolescéncia.

Dessa forma, conhecer o perfil clinico-epidemiologico do céancer infanto-
juvenil no Estado do Para pode significar um indicador que estimule o pensar,

repensar, planejar e elaborar politicas publicas de saude e estratégias de cuidado

! Os limites cronolégicos de crianga e adolescente sédo definidos pela Organizagdo Mundial da Saude
(OMS) entre 0 e 19 anos, e pela Organizacdo das Nacdes Unidas (ONU) entre 0 e 24 anos. No
Brasil, o Estatuto da Crian¢a e do Adolescente (ECA) considera crianca a pessoa com idade inferior
a doze anos e adolescente aquela entre doze e dezoito anos de idade. O Ministério da Saude (MS)
adota a idade 0 al8 para as estatisticas oficiais e programas de saude quando se refere a criancas
e adolescentes.
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que satisfacam as necessidades desta clientela em suas peculiaridades regionais.
Nesse contexto, configura-se como objeto de estudo desta pesquisa o perfil clinico-
epidemioldgico do cancer infanto-juvenil diagnosticado, tratado e registrado nos
prontuarios de criancas e adolescentes admitidas no Hospital Ophir Loyola (HOL),
referéncia na regiao norte para o tratamento de Alta Complexidade em Oncologia.

Estudar o cancer infanto-juvenil no estado do Pard é um desejo alimentado
pela pesquisadora desde o inicio da vida profissional, e que ganhou forca a partir
das inquietacbes suscitadas pelas leituras das publicacbes do INCA acerca do
cancer infantil no Brasil. Dentre tais leituras, as que mais agucou a vontade de
pesquisar esta tematica foram as publicacbes: A situagcdo do céancer no Brasil
(2006), Diagnostico precoce do cancer na crianca e no adolescente (2011b), Cancer
da crianca e adolescente no Brasil: dados dos registros de base populacional e de
mortalidade (2008b), e Estimativa 2012: incidéncia de cancer no Brasil (2011a), nas
quais constata-se 0 quao defasadas estdo as informacgdes sobre o cancer infanto-
juvenil relativas ao Pard, haja vista que tais publicacdes apresentam dados ainda de
2002, o que aponta para uma lacuna da real situacao nos ultimos dez anos.

Esse fato sugestiona que tais informacdes podem néo refletir a realidade
local, no atual contexto sécio-politico, 0 que preocupa ainda mais se for levado em
consideracdo o contexto amazoénico. O Estado do Para é parte da Amazbnia, com
dimensdes territoriais continentais, entrecortado de rios que dificultam o acesso aos
servicos de saude, o que é impactante negativamente para a populacao rural,
ribeirinha, indigena, remanescentes quilombolas, assentados rurais e periferias
urbanas da regido metropolitana. Esse obstaculo retarda o diagndstico precoce do
cancer e no inicio do tratamento das criancas e adolescentes acometidos por esta
doencga, ocasionando a elas e a seus familiares grande sofrimento e transtorno bio-
psico-s6cio-econdémico.

Durante onze anos de trabalho no HOL, primeiramente na funcdo de técnica
de enfermagem e posteriormente como Enfermeira Residente do Servico de
Oncologia, a pesquisadora teve a oportunidade de vivenciar a assisténcia de
enfermagem a criangas e adolescentes com cancer, internadas no Centro de
Terapia Intensiva (CTI) adulto e pediatrico, na Pediatria e no Hospital Dia (setor de
atendimento de Urgéncia e Emergéncia exclusivo para as criangas atendidas no
HOL). E o contato com o0s adolescentes ocorreu no Setor de Hematologia e demais

Clinicas Cirargicas. Frequentemente as criangas chegavam para “tratar o cancer” em
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um estado clinico muito grave, ndo conseguindo alcancar a plenitude do tratamento,
e muitas evoluiam a Obito sem sequer ter a oportunidade de inicia-lo.

Por fim, enquanto Enfermeira Assistencial no CTI Pediatrico, foi possivel
observar que mesmo com 0s avancos tecnolégicos para o diagnéstico do cancer,
ainda assim é muito demorado o diagnéstico de criancas e adolescentes no Para.
Consequentemente retardando o inicio do tratamento e, com isso, a diminui¢do das
chances de cura é evidente.

Reporta-se ao Estado do Para a partir da vivéncia do HOL por este ser
apontado como Hospital Publico de referéncia no tratamento do céncer infanto-
juvenil no estado, atendendo também criancas dos Estados do Amapa e do
Maranhdo. Ressalta-se que o Para dispfe ainda do Hospital Regional de Santarém,
como Unidade de Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia (UNACON), que
desde 2008, atende criangas, adolescentes e adultos com cancer da regido.

Assim, optou-se por realizar esta pesquisa a partir dos registros hospitalares
do HOL, por acreditar que estes sdo subsidios essenciais para caracterizar o perfil
do cancer infanto-juvenil no Estado do Para.

Tais registros refletem a condicdo do céancer infanto-juvenil na regido
amazobnica e contribuem para o planejamento de a¢Bes de atencdo oncolégica de
criancas e adolescentes a nivel regional, bem como possibilita a promoc¢édo de
capacitacao para os profissionais nos niveis de atencao primaria e secundaria.

Para a enfermagem, pesquisar sobre o perfil epidemiol6gico do céancer
infanto-juvenil  proporcionara dados fundamentais para instrumentalizar o
planejamento e o gerenciamento da pratica assistencial nos diversos niveis de
atencdo a saude, o que justifica a relevancia do estudo. Além disso, cria e/ou abre
possibilidades para futuras pesquisas, contribuindo com a comunidade académica e
a sociedade em geral por constituir-se como fonte de dados significativos para
embasar estas pesquisas, com vistas a elaboracdo de politicas publicas de saude
que contemplem a necessidade do atendimento especializado a criangcas e
adolescentes com cancer, no contexto amazonico.

Na busca de informacbes sobre a tematica, ficou evidente, por meio do
estado da arte, realizada em 2011 e posteriormente em 2012, a inexisténcia de
artigos ou outra publicacdo que aborde o perfil clinico e epidemiolégico do cancer
infanto-juvenil no Estado do Para.

De acordo com Confalonieri (2005), a producéo técnico-cientifica em saude
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na Amazbnia é numerosa, mas, em geral, trata de aspectos especificos,
principalmente em medicina tropical, sem discutir as inter-relagdes entre a saude e
as caracteristicas e o contexto sécio-politico e cultural da Amazoénia. Praticamente
inexistem estudos abrangentes que relacionem, de forma integrada, as dinamicas
socioambientais caracteristicas da regido com os respectivos perfis epidemiolégicos.

Ressalta-se que as informacgOes repassadas para as publicacdes do INCA
sao fornecidas pelo sistema de informacdo do Registro de Cancer de Base
Populacional (RCBP). O RCBP de Belém foi criado em 1987 e tem como area de
cobertura o0s Municipios de Belém e Ananindeua, estando subordinado
hierarquicamente &  Divisdo de  Controle de  Doengas  Crdnico-
Degenerativas/Oncologia da Secretaria Estadual de Saude do Para (SESPA).
Porém, além de os dados disponiveis estarem defasados, eles ndo conseguem
representar a realidade do Estado, haja vista que o Par4 possui uma vasta extensao
territorial, na qual se encontram 144 municipios, e 0 RCBP cobre apenas dois destes
municipios, como ja mencionado anteriormente.

Mediante essa situacdo questiona-se: Qual o perfil clinico-epidemiolégico do
cancer infanto-juvenil no Estado do Pard baseado no atendimento realizado no
HOL? E qual a sobrevida das criancas e adolescentes tratados no HOL?

A aprovacdo no Programa de Poés-graduacdo, Mestrado Académico em
Enfermagem da UFPA, interligado a linha de pesquisa Politicas de saude no
cuidado de enfermagem amazb6nico, sustentou a possibilidade de realizacdo desta
pesquisa, em resposta aos questionamentos iniciais da pesquisadora sobre o cancer
infanto-juvenil no Para.

Diante do exposto, 0s objetivos desta pesquisa sao:
v GERAL:
- Conhecer o perfil clinico-epidemiolégico do cancer infanto-juvenil no estado
do Para a partir da realidade das criancas e adolescentes atendidas no HOL.
v ESPECIFICOS:
- Identificar qual o perfil das criancas e adolescentes matriculadas como casos
novos de cancer no HOL, entre 01 de janeiro de 2003 e 31 de dezembro de
2011, para assisténcia oncoldgica;
- Evidenciar a sobrevida dessas criangas e adolescentes a partir do momento
em que tém acesso ao servico de oncologia do HOL.
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2 BASES CONCEITUAIS

2.1 PECULIARIDADES DO CANCER INFANTO-JUVENIL

A palavra cancer vem do grego karkinos, que quer dizer caranguejo, e foi
utilizada pela primeira vez por Hipdcrates, o pai da medicina. O termo cancer refere-
se a uma variedade de doencas, com localizacdes e aspectos bioldégicos multiplos.
Atualmente, cancer € o nome dado a um conjunto de mais de 100 doencas que tém
em comum o crescimento desordenado das células, caracterizando-se pela perda do
controle da divisédo celular e pela capacidade de invadir outras estruturas organicas
vizinhas, provocando metastases (INCA, 2012b).

O cancer pediatrico é uma doenca multifatorial que requer acumulo de
alteracbes genéticas multiplas para o0 seu desenvolvimento, entre as quais
rearranjos, delecbes e amplificacdo génica, mutacbes de ponto, insercdes virais e
modulacdes epigenéticas, levando a alteracfes do crescimento e desenvolvimento
das células cancerosas (SCRIDELI; TONE, 2012).

Os principais mecanismos responsaveis pelo desenvolvimento das neoplasias
em criancas e adolescentes sdo anomalias genéticas que afetam trés categorias de
genes tais como: proto-oncogenes, genes supressores de tumores e genes
relacionados ao reparo do DNA (este mais frequente nos adultos).

Proto-oncogenes sdo sequéncias génicas normais, com funcdo bem definida
na célula como a diferenciacdo e divisdo celular, e que, ao sofrer mutacdes,
insercdes, delecbes e amplificacdo genética sao ativadas e passam a apresentar
anomalias em sua funcdo sendo entdo denominados de oncogenes (SCRIDELI,
TONE, 2012). Os oncogenes podem se tornar desregulados, levando ao aumento da
proliferacdo celular e/ou redugdo da sensibilidade da célula a apoptose (morte
celular programada) e estdo divididos em varias classes, mas sdo os fatores de
transcricdo (proteinas que ativam genes-alvos) que compdem O maior grupo
relacionado aos tumores pediatricos (BENDIT; SOUZA, 2013).

Os genes supressores de tumor sdo responsaveis por inibir direta ou
indiretamente o crescimento celular, e as mutacdes ou dele¢cdes que inativam estes
genes podem levar a predisposi¢cdo ao desenvolvimento do cancer por favorecer a
proliferacéo da célula tumoral (SCRIDELI; TONE, 2012).
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Para a manutencéo e crescimento do cancer pediatrico as células neoplasicas
apresentam varios mecanismos que lhe concedem vantagem proliferativa, entre as
quais a imortalizacdo celular, a perda do controle do crescimento celular, a
sensibilidade reduzida a apoptose, angiogénese sustentada, a capacidade de
invasdo e aumento da instabilidade genética, além de outros mecanismos
epigenéticos (metilacdo e acetilagcdo de histonas) e micro RNAs (SCRIDELI; TONE,
2012).

No processo de carcinogénese dos tumores pediatricos os fatores ambientais
exercem pouca influéncia, dificultando as medidas de prevencgéo primaria (BRASIL,
2009a). Assim, o diagnostico precoce é uma medida de prevencdo secundaria
importante para a mudanca da realidade das criancas e adolescentes com cancer,
pois quanto mais cedo a doenca for diagnosticada e se iniciar o tratamento, maiores
as possibilidades de utilizacdo de modalidades de tratamento menos agressivos e
menos toxicos, proporcionando melhores resultados com menos sequelas e maior
sobrevida.

H4 estudos que apontam como possiveis fatores de risco para o
desenvolvimento do cancer em pediatria a exposi¢cédo aos raios X e radioterapia do
cancer no pré-natal, exposicdo a campos eletromagnéticos de alta frequéncia
durante a vida intrauterina, exposicao intra Utero ou pés-natal a benzeno, pesticidas,
alcool, cigarros e drogas ilicitas, uso prévio de quimioterapicos alquilantes e
epipodofloxinas, além de outras alteracdes genéticas, infecgdes virais (virus Epstein
Baar), e algumas doencgas congénitas como a anemia de Fanconi, neurofiboromatose
tipo 1, ataxia telangectasia, histiocitose de células de Langerhans, e Sindrome de
Down - 20 vezes mais risco para Leucemia Linféide Aguda (LLA), Kostmann e
Blackfan-Diamond (CRISTOFANI, 2012; 2013; LOGGETTO et al., 2012).

Nas criancas e adolescentes 0 que mais importa é o tipo de célula afetada e
nao a localizacdo do tumor. Os tumores infantis apresentam menores periodos de
laténcia, em geral crescem rapidamente, sdo mais invasivos, por outro lado,
respondem melhor ao tratamento e sdo considerados de bom progndéstico. Em
funcdo disso, essa faixa etaria deve ser estudada separadamente do cancer do
adulto, pois h& diferencas entre eles quanto a localizagdo primaria dos tumores, a
origem histolégica do tumor (o tecido que deu origem ao tumor), e ao
comportamento clinico da doencga (INCA, 2011a, 2011b, 2012b).
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Para uniformizar a nomenclatura tumoral, a Organiza¢cdo Mundial da Saude
(OMS) tem lancado, em vérios idiomas e edi¢des, a Classificacdo Internacional de
Doencas e Problemas Relacionados a Saude (CID). A partir de 1968, a Agéncia
Internacional de Pesquisa em Cancer (IARC), atendendo a solicitacdo da OMS,
prop6s recomendac¢Bes sobre o contetdo e a forma do capitulo de neoplasias que
deveria constar na edicdo da CID-9, um suplemento para codificacdo da morfologia
ou histologia dos tumores chamada de “Classificagdo Internacional de Doencas para
Oncologia” (CID-0), que ja esta na terceira edicdo. Por ela, é possivel classificar os
tumores por localizacdo (topografia) e nomenclatura (morfologia), dentro de codigos
de letras e numeros, sendo usada por especialistas em todo o mundo (BRASIL,
2010b).

A CID-O é uma classificacdo dupla que inclui sistemas de codigos para
topografia e morfologia. O cédigo topografico registra o local de origem do tumor por
categorias de trés a quatro caracteres da CID-10 (capitulo de neoplasias C00-C80).
O cdédigo morfoldgico indica o tipo celular e a atividade biolégica do tumor (BRASIL,
2011a; INCA, 2012b).

A terceira edicdo da Classificacao Internacional de Doencas para Oncologia
(CID-03) introduziu modificacbes importantes na codificacdo e classificacdo das
neoplasias, tornando necessaria uma terceira revisdo da Classificacdo Internacional
do Cancer na Infancia de 1996 (CICI-3), padrdo para apresentacfes de dados
internacionais da incidéncia e sobrevida do cancer da crianca e do adolescente.

A CICI-3 foi realizada para facilitar a apresentacdo e comparacao dos dados
de base-populacional do céncer na infancia e obedece as regras, nomenclatura e
codificacdo (morfologia, topografia e comportamento) da CID-O3, em conformidade
com as classificagdes internacionais de patologia e genéticas das neoplasias,
especialmente das séries de classificacdo de tumores da OMS (The World Health
Organization Classification of Tumors). Apesar de utilizar novos conceitos de
histogénese do tumor, a CICI-3 oferece continuidade com as classificacdes prévias.
Tumores que sabidamente sdo raros em criangas sao incluidos na CICI-3, devido a
possibilidade de serem encontrados em registros de base-populacional
(STELIAROVA-FOUCHER et al., 2004).

A seguir estdo descritas informagdes sobre cada grupo da CICI:
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v GRUPO 1 - LEUCEMIAS, DOENCA MIELOPROLIFERATIVA E
DOENCAS MIELODISPLASICAS

Segundo a CICI-3 esse grupo de neoplasias corresponde as categorias: l.a.
LLA (Leucemias de células precursoras, Leucemias de células-B maduras,
Leucemias de células-T maduras e células, Leucemia linféide), também esté incluida
no la a Leucemia Linféide Crbnica, por ser extremamente rara na crianca e,
portanto, ndo afetando as taxas de LLA; I.b. Leucemias Mieldides Agudas (LMA) ou
Leucemias nado Linfociticas Agudas; l.c. Doencas Cronicas Mieloproliferativas ou
Leucemia Mieldide Croénica (LMC); I.d. Sindromes Mielodisplasicas e outras
Doencas Mieloproliferativas, que corresponde a 3-9% das neoplasias hematolédgicas
da crianca; l.e. Leucemias Especificadas e outras néo especificadas (STELIAROVA-
FOUCHER et al., 2004).

As leucemias sdo doencas clonais origindrias da transformacéo neoplasica
das células progenitoras hematopoiéticas da medula 6ssea, cujo clone neoplasico se
prolifera até substituir o parénquima medular normal, causando prejuizo da
hematopoese e posterior disseminacao no organismo (PUI et al., 2011).

A leucemia é diagnosticada por meio do mielograma e biopsia de medula
Ossea. Pode ter indices de cura de até 80% quando tratada com quimioterapia e, em
muitos casos, pode-se indicar também radioterapia e transplante de medula 6ssea
para o tratamento da mesma. Por representar um grupo altamente heterogéneo de
neoplasias, faz-se necessario lancar méo de outras técnicas diagnosticas como a
imunofenotipagem, citogenética e estudos genéticos moleculares, para que se
escolha a estratégica terapéutica mais apropriada (INCA, 2010). Ressalta-se que os
critérios morfolégicos e citoquimicos definidos pela French-American-British (FAB)
sub classificam a LMA em oito subgrupos (LMAO — LMA7) e a LLA em trés
subgrupos (L1, L2, L3). (PINHEIRO, 2012).

As leucemias da infancia resultam da combinacdo entre suscetibilidade
genética e fatores ambientais, nos quais 0s eventos mutagénicos ocorrem em
intervalos de tempo diferentes e desencadeiam a doencga. Acredita-se que para a
leucemia nos lactentes menores de 12 meses, 0s agravos relevantes e mutacoes
consequentes ocorreram durante a vida intrauterina; e nas crian¢cas maiores, um
primeiro evento mutagénico ocorreria na vida intrauterina, posteriormente, um

segundo evento desencadeou a doenca (CRISTOFANI, 2013).
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v" GRUPO 2 - LINFOMAS E NEOPLASIAS RETICULOENDOTELIAIS

Linfoma € uma denominagdo genérica das doencas neoplasicas primarias
gue acometem o tecido linforreticular. Os Linfomas sédo o segundo tipo de cancer
infantil mais comum no Brasil. Esse grupo de neoplasias corresponde as categorias:
Il.a. Linfoma de Hodgkin (LH) ou Doenca de Hodgkin (DH); Il.b. Linfomas n&o-
Hodgkin (LNH) - Linfomas de células precursoras, Linfomas de células-B
maduras/exceto linfoma de Burkitt, Linfomas de células-T maduras e linfomas NK,
Linfomas Nao-Hodgkin; Il.c. Linfoma de Burkitt; Il.d. Miscelanias de neoplasias
linforeticulares e Il.e. Linfomas nédo especificados (STELIAROVA-FOUCHER et al.,
2004).

O LH é um cancer do sistema linfatico (ocorre nos ganglios, timo e outros
orgaos do sistema de defesa do organismo), atingindo criancas e adultos, sendo
raro a ocorréncia antes dos 5 anos de idade e mais frequente em adolescentes.
Também € mais frequente no sexo masculino. As principais manifestacbes sao
adenomegalias ("inguas") que vao crescendo no pescoc¢o, nas axilas ou na regiao
inguinal, podendo estar associado a febre prolongada e perda de peso (INCA, 2010).

O diagnéstico dos linfomas € feito por meio da biopsia de um ganglio
aumentado de tamanho e o tratamento é realizado com quimioterapia e radioterapia
(INCA, 2010).

O LH surge quando um linfocito (frequentemente do tipo B) se transforma em
célula maligna (capaz de crescer descontroladamente e se disseminar). A célula
maligna comecga a produzir cépias idénticas (também chamadas de clones). Com o
passar do tempo, estas células malignas podem se disseminar para tecidos
adjacentes e, se nao tratadas, podem atingir outras partes do corpo. Na DH, os
tumores disseminam-se de um grupo de linfonodos para outros grupos de linfonodos
através dos vasos linfaticos. O local mais comum de envolvimento é a regi&o central
do torax, o mediastino (INCA, 2010).

Os LNH tem origem no sistema linfatico e compreendem mais de 20 tipos
diferentes de linfomas, respondem por 6 a 10% dos tumores malignos pediatricos, e
correspondem a um grupo heterogéneo com diversos tipos histoldgicos, dos quais o
mais comum € o tipo Burkitt. A idade mais atingida pelo LNH é de 8 a 10 anos, para
o Linfoma de Burkitt de 5 a 15 anos de idade, enquanto os Linfomas difusos de
grandes células B s&o proprios da adolescéncia (MALUF JUNIOR, 2012).
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Os LNH atingem qualquer parte do corpo, mas principalmente o térax e o
abdome. Quando o linfoma é no abdome, do tipo Burkit, pode causar parada de
evacuaclOes e dor abdominal, e o tratamento é feito com quimioterapia. Nao se
realiza cirurgia para a retirada do intestino. Quando o linfoma € no torax, pode
causar tosse ou falta de ar. O diagnéstico dos linfomas depende da biépsia do tumor
que, se diagnosticado e tratado precocemente, os indices de cura atingem 80%
(BRASIL, 2008b; HOSPITAL A. C. CAMARGO, 2012; INCA, 2011).

O Linfoma de Burkitt normalmente se manifesta como uma grande leséo
osteolitica no maxilar ou como uma massa abdominal. Antigenos de células B séo
expressos nas células imaturas que constituem o tumor em praticamente todos os
casos de linfoma de Burkitt. O virus Epstein-Barr (herpesvirus4 humano) tem sido
isolado nos casos de linfoma de Burkitt, na Africa, e esta implicado como agente

causal entre criangas (INCA, 2010).

v" GRUPO 3 - TUMORES DE SISTEMA NERVOSO CENTRAL (SNC) E
MISCELANIA DE NEOPLASIAS INTRACRANIANAS E INTRAESPINHAIS

Os tumores SNC, cérebro e cerebelo sdo os tumores solidos mais frequentes
em criancas, estima-se que correspondam a cerca de 8% a 15% das neoplasias
pediatricas. Sendo o tumor sélido mais frequente na faixa etéria pediatrica (INCA,
2011a).

Esse grupo de neoplasias corresponde as categorias lll.a. Ependimoma e
tumor do plexo cordide; Ill.b. Astrocitoma; Ill.c. Tumores Embrionérios Intracranianos
e Intraespinhais (Meduloblastomas, Tumor neuroectodérmico  primitivo,
Meduloepitelioma, Tumor teratdide/rabddide atipico); Ill.d. Outros gliomas
(Oligodendrogliomas, Gliomas mistos e nao especificados); lll.e. Outras neoplasias
intracranianas e intra-espinhais especificadas (Adenomas e carcinomas pituitarios,
Tumores da regido selar/craniofaringeomas, Tumores pineais parenquitomatosos,
Tumores neuronais e neuronais-gliais mistos, Meningiomas) Ill.f. Neoplasias
intracranianas e intra-espinhais nao especificadas (STELIAROVA-FOUCHER et al.,
2004).

Os sintomas mais comuns sao a dor de cabeca e vomitos pela manh3,
tontura, perda do equilibrio, alteracdes motoras, alteracdes de comportamento e
paralisia de nervos. O diagnéstico exato do tipo de tumor é feito durante a cirurgia,

sendo que os tumores benignos sao tratados apenas com cirurgia, € 0S tumores
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malignos, em geral, também sao tratados com cirurgia, quimioterapia e radioterapia.
A sobrevida difere de acordo com o tipo histologico, tamanho e localizagdo do tumor
(BRASIL, 2009; HOSPITAL A. C. CAMARGO, 2012).

Existem tumores cerebrais primarios e secundarios. Nas criancas é mais
comum o surgimento dos tumores primarios, aqueles que se originam no proprio
cérebro. Os secundarios sdo os tumores metastaticos que atingem o SNC central
por contiguidade ou por via hematogénica. A causa da maioria dos tumores
cerebrais na infancia € desconhecida e, dependendo da localizacéo e tipo de tumor,

a crianca/adolescente apresentara manifestacdes clinicas diversas.

v GRUPO 4 - NEUROBLASTOMA E TUMORES DE CELULAS
NERVOSAS PERIFERICAS (TUMORES DO SISTEMA NERVOSO SIMPATICO)

Os tumores do sistema nervoso simpatico sdo responsaveis por 7,8% de
todos os canceres em criangas menores de 15 anos de idade (LITTLE, 1999 apud
INCA, 2008). A maioria desse grupo fica dentro do subgrupo IV.a. Neuroblastoma e
ganglioneuroblastoma, os tumores tipicos da crianca. O subgrupo IV.b. Outros
tumores do sistema nervoso simpatico - contém os tumores de células nervosas
periféricas raras, os tumores olfatorios e algumas neoplasias neuroepiteliomatosas
de locais extra cranianas e extra-espinais (STELIAROVA-FOUCHER et al., 2004).

O neuroblastoma é o tumor sélido extracraniano mais comum nas criancas,
geralmente ocorre em criancas com menos de 5 anos, podendo aparecer em
qualquer parte do corpo, mas é mais comum no abdome (nas supra-renais), torax
(mediastino) e pescoco, perto da coluna vertebral, também pode afetar o figado,
0ss0s e a medula éssea. Os tumores que crescem proximos da coluna vertebral
podem causar fraqueza nas pernas, dor e perda do controle da eliminacdo de fezes
e urina, sendo que se o tratamento néo for iniciado precocemente a crianca podera
ficar com paralisia definitiva. Para diagnosticar o neuroblastoma & necessario, em
geral, realizar uma bidpsia do tumor e o tratamento constitui em cirurgia e
guimioterapia. Em alguns casos, indica-se radioterapia e transplante de medula
(BRASIL, 2008b; HOSPITAL A. C. CAMARGO, 2012).

O neuroblastoma comeca mais frequentemente antes do nascimento, mas é
geralmente encontrado quando o tumor toma forma, comecga a crescer e gerar 0S
sintomas. Os principais sinais e sintomas sdo a presenca de massa ou

protuberancia no abdémen, pescoco ou térax; os olhos saltam; aparecem manchas
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escuras ao redor dos olhos; dor nos ossos; abdomen inchado e dificuldades para
respirar; carocos doloridos e avermelhados na pele; fraqueza ou paralisia (perda da
habilidade de mover uma parte do corpo). Além disso, ocorre febre, diminuicdo da
respiracdo; sensacdo de cansaco; machucados na pele sem motivos e
sangramentos; pressao sanguinea elevada; diarreia intensa; espasmos musculares;
movimentos descontrolados dos olhos; pés ou tornozelos inchados. Os sintomas
mais comuns do neuroblastoma sdo causados pela compressdo dos tecidos

préximos, provocada pelo crescimento do tumor.

v" GRUPO 5 - RETINOBLASTOMA

Este grupo inclui apenas os tipos morfologicos de retinoblastoma
(STELIAROVA-FOUCHER et al., 2004).

O retinoblastoma, tumor intra-ocular maligno, ocorre quase exclusivamente
em criancas menores de 5 anos, e 0 mais importante sinal de manifestacao é o
chamado "reflexo do olho do gato”, que é o embranquecimento da pupila quando
exposta a luz, mas a crianca também pode manifestar fotofobia ou estrabismo, dor
nos olhos ou perda da visdo. Ha dois tipos: o retinoblastoma hereditario, em geral
bilateral, e o ndo hereditério.

A crianga que tem o retinoblastoma hereditario corre o risco de desenvolver
outros tipos de cancer anos apés o tratamento, principalmente no SNC, portanto, é
de extrema importancia realizar avaliacao periddica apés o fim do tratamento. Como
alguns retinoblastomas sao hereditarios, se outras pessoas da familia ja tiveram o
tumor, as criancas devem ser examinadas por um oftalmologista experiente desde a
hora do nascimento para que o diagnostico seja o mais precoce possivel. O
tratamento para ambos os tipos de retinoblastoma deve incluir aconselhamento
genético. Os irmaos e irmds de uma crianca que tenha retinoblastoma também
devem realizar exames regulares, pois correm o risco de desenvolver o cancer. Os
tumores pequenos podem ser tratados com métodos especiais, que permitem que a
crianca continue a enxergar normalmente. Nos casos adiantados, o olho pode
precisar ser retirado e a crianca pode precisar de quimioterapia e/ou radioterapia
(BRASIL, 2008b; HOSPITAL A. C. CAMARGO, 2012; INCA, 2011b).
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v GRUPO 6 - NEFROBLASTOMA E OUTROS TUMORES RENAIS
NAO EPITELIAIS

Dentre os constituintes deste grupo, o maior € o Vl.a. dos Nefroblastomas e
outros tumores renais, 0s quais representam mais de 90% dos tumores renais que
ocorrem na crianca. Este tumor agrega 4 tipos: nefroblastoma, tumores rabdoides
renais, sarcomas renais e tumores periféricos (pPNET) do rim. O subgrupo VI.b. é
constituido pelos Carcinomas renais; e o VI.c. € composto de tumores renais
malignos ndo especificos no subgrupo. Outros tumores renais, tais como sarcomas
raros (ectomesenquimoma) e teratomas, sdo classificados nos grupos IX e X,
respectivamente (STELIAROVA-FOUCHER et al., 2004).

O Tumor de Wilms, também chamado de nefroblastoma, geralmente aparece
antes dos 5 anos de idade, manifestando-se como uma massa no abdome ou
distensdo abdominal, podendo estar associado a presenca de sangue na urina,
dores abdominais, vomito, febre e pressao alta. Ele é curavel na maioria dos casos.
O tratamento é cirargico, retira-se o rim comprometido, seguido, em geral, de
guimioterapia e, em alguns casos de radioterapia. A cura esta estimada em torno de
90% dos casos. Normalmente, o tumor somente se desenvolve em um rim, mas, em

um pequeno nimero de casos, podem atingir os dois rins (INCA, 2010).

v' GRUPO 7 - TUMORES HEPATICOS

Neste grupo estdo os subgrupos: Vll.a. dos Hepatoblastoma, que ocorrem
quase exclusivamente na infancia; VIl.b. Carcinoma hepatico; VIl.c. Tumores
malignos hepaticos néo especificos. Outros tumores hepaticos (diversos sarcomas,
tumor rabdoide, teratomas, tumores do saco vitelino e carcinossarcoma) devem ser
classificados dentro dos grupos morfolodgicos correspondentes da CICI-3
(STELIAROVA-FOUCHER et al., 2004).

O hepatoblastoma é um tumor maligno embrionario raro e com padrbes de

diferenciagao diversos.

v' GRUPO 8 - TUMORES OSSEOS MALIGNOS
Dentro do grupo dos tumores 6sseos malignos tem-se o subgrupo Vlll.a. no
qual estdo os Osteossarcomas, que sdo 0s tumores 6sseos malignos mais
frequentes na infancia; VIll.b. Condrossarcomas ; VIlll.c. Tumor de Ewing e

sarcomas 0sseos relacionados: tumor de Ewing 6sseo, em locais pobremente
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definidos e ndo especificados; tumor de Askin do osso; pPNET do osso e tumor
neuroectodermicomelanético do osso; VIlIl.d Outros tumores 6sseos malignos
especificados, que incluem uma ampla variedade de tumores, alguns muito raros,
especialmente em criancas, também séo feitas outras divisbes para os cordomas e
tumores fibrosos, odontogénicos e miscelanea; Vlll.e. Tumores ésseos malignos nédo
especificados, nos quais estdo inclusos os tumores de células gigantes do 0sso e 0
adantinoma de ossos longos (STELIAROVA-FOUCHER et al., 2004).

Os tumores 6sseos podem ser primarios, quando se originam no préprio 0sso,
ou metastaticos, quando s&o originados em outros locais do corpo e se propagam
para 0 0sso. Nas crian¢as, a maioria dos tumores ésseos cancerosos € primario. Os
tumores 6sseos malignos mais frequentes sdo o Osteossarcoma e o Sarcoma de
Ewing, sendo este ultimo mais comum em adolescentes. Quase sempre a crianca
conta que sofreu um machucado que causou dor, mas a dor ndo vai embora. A
localizagcdo mais comum é nos 0ssos (longos e chatos), sendo 80% sarcoma de
Ewing e 20% PPNET. Podem ocorrer em quase todos os 0ssos do corpo, sendo
mais observados nos pélvicos, seguidos de fémur (coxa), tibia (perna) e Umero
(braco). O tumor pode se manifestar pela formacédo de massa, podendo ser visivel
ou nao e causar dor nos membros, pele vermelha e quente e, quando o tumor
cresce, é possivel ver também um inchagco no local. Esses sintomas podem ser
confundidos principalmente com infeccées ou dores de crescimento. Para
diagnostica-lo, é importante fazer raio X do local doloroso e biépsia com agulha, sem
cortar a pele. O tratamento é feito com cirurgia e quimioterapia. O diagndstico
precoce aumenta as chances de cura para até 70% (BRASIL, 2008b; HOSPITAL A.
C. CAMARGO, 2012; INCA, 2011b).

v" GRUPO 9 - TECIDOS MOLES E OUTROS SARCOMAS EXTRA-
OSSEOS (SARCOMAS DE PARTES MOLES)

Neste grupo ha 5 subgrupos: 1X.a. compreende os Abdomiosarcomas
(Rabdomiossarcoma e sarcoma Embrionario); IX.b. os Fibrossarcomas, tumores de
bainha nervosa periférica e outras neoplasias fibromatosas (Fibrossarcomas,
neurofibrossarcomas e outras neoplasias fibromatosas); 1X.c. do Sarcoma de
Kaposi; IX.d. Véarios Outros sarcomas de tecidos moles especificados raros juntos
(STELIAROVA-FOUCHER et al., 2004).
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Os tumores de partes moles correspondem a 6% dos tumores na crianca e
adolescente. Podem ocorrer em musculos, gordura e articulagbes, na cabeca, no
pescoco, na area genital, nos bracos e nas pernas, geralmente séo classificados de
acordo com a parte mole em que se encontram. Afetam tanto criancas, quanto
adolescentes e adultos. Existem muitos tipos de sarcoma de partes moles, mas o
rabdomiossarcoma € o mais comum na infancia, correspondendo a 50% dos casos.
Tem origem nas mesmas células embrionarias que dao origem a musculatura
estriada esquelética ou voluntaria, ou seja, musculos que se prendem aos 0SS0S ou
a outros musculos. Manifesta-se com aumento progressivo, inchaco no local do
tumor, em geral associado ador,e a pele pode ficar vermelha. Em adolescentes,
pode localizar-se na regido dos testiculos, provocando aumento do escroto, sendo
confundido com hérnias. O tratamento dos sarcomas ¢€ feito, em geral, com cirurgia e
quimioterapia (BRASIL, 2008b; HOSPITAL A. C. CAMARGO, 2012; INCA, 2011b).

v" GRUPO 10 - TUMORES DE CELULAS GERMINATIVAS, TUMORES
TROFOBLASTICOS E NEOPLASIAS DE GONADAS
Este grupo inclui todos os tumores malignos das gonadas (em criancgas,
representado principalmente por tumores de células germinativas), como também
tumores de células germinativas de outras localiza¢des. O subgrupo X.a. Tumores
de células germinativas intracranianas e intra-espinais (Germinomas intracranianos e
intraespinhais, Teratomas intracranianos e intraespinhais, Carcinomas embrionarios
intracranianos e intraespinhais, Tumores de saco vitelino intracranianos e
intraespinhais, Coriocarcinomas intracranianos e intraespinhais, formas mistas de
tumores intracranianos e intraespinhais); X.b. Tumores malignos de células
germinativas extracranianas e extragonadais (Germinomas malignos de localizacao
extracraniana e extragonadal, Teratomas malignos de localizacdo extracraniana e
extragonadal, Carcinomas embrionarios de localizagdo extracraniana e
extragonadal, Tumores de saco vitelino de localizagao extracraniana e extragonadal,
Coriocarcinomas de localizagdo extracraniana e extragonadal, outros tumores
malignos mistos de células germinativas de localizacdo extracraniana e extragonadal
e tumores ndo especificados); X.c. Tumores malignos de células germinativas
gonadais (Germinomas malignos gonadais, Teratomas malignos gonadais,
Carcinomas embrionias gonadais, Tumores do saco Vvitelino gonadais,

Coriocarcinomas gonadais, Tumores mistos malignos gonadais, Gonadoblastoma
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maligno gonadal); X.d. Carcinomas gonadais; X.e. A classificacdo ampliada para 3
subgrupos de tumores de células germinativas (Xa, Xb e Xc) reflete as categorias
muito utilizadas por oncologistas pediatricos e permite agrupar todos o0s
germinomas, teratomas e carcinomas embrionarios, entre outros, independente do
local do tumor (STELIAROVA-FOUCHER et al., 2004).

Tumores do ovario ou testiculos sdo raros na infancia. Os tumores de ovario
podem causar dores abdominais, geralmente cronicas, puberdade precoce
(crescimento dos seios e aparecimento de pelos antes do tempo) e tumoracdes
palpaveis. Enquanto que tumores de testiculo se manifestam com aumento da bolsa
escrotal, confundido muitas vezes com hérnia, sendo a incidéncia 20 a 40 vezes
maior em meninos com testiculos que ndo desceram para a bolsa escrotal
(criptorquidia). O diagndstico é feito na cirurgia na qual se retira o tumor, é
importante ainda que a cirurgia seja realizada pela barriga e ndo abrindo o escroto.

O tratamento também é realizado com cirurgia e quimioterapia.

v" GRUPO 11 - OUTRAS NEOPLASIAS MALIGNAS EPITELIAIS E
MELANOMA MALIGNO

Sob esta denominacgao estao agrupadas: Xl.a. Carcinomas de adrenais, Xl.b.
Carcinomas de tiredide, Xl.c. Carcinomas de nasofaringe, XI.d. Melanoma maligno,
Xl.e. Carcinomas de pele, XI.f. Carcinomas outros e néo especificados (Carcinomas
de glandulas salivares, Carcinomas de coOlon e reto, Carcinomas de apéndice,
Carcinomas de pulméo, Carcinomas de timo, Carcinomas de mama, Carcinomas do
colo do utero, Carcinomas de bexiga, Carcinomas do olho, Carcinomas de outras
localizacbes especificadas) (STELIAROVA-FOUCHER et al., 2004).

Neste grupo esta inclusa a Histiocitose, doenga que se manifesta como uma
dermatite seborreia de dificil tratamento, otite com pus nas orelhas que vai e volta,
lesbes na pele, figado e baco aumentados, lesdes nos 0ssos e anemia, e que,
apesar de ndo ser cancer, é tratada por oncologistas, pois muitas vezes as criancas

precisam realizar tratamento quimioterapico para melhorar.

v GRUPO 12 - OUTRAS NEOPLASIAS MALIGNAS E NAO
ESPECIFICADAS
Sob esta denominagcdo estdo agrupadas todas as neoplasias nao

mencionadas nos grupos anteriores, a saber: o Xlla. Outros tumores malignos
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especificados: tumor estromal gastrointestinal, Pancreatoblastoma, Blastoma
pulmonar e blastoma pleuropulmonar, outras neoplasias estromais e neoplasias
mistas complexas, e Mesotelioma. Xll.b. b. Outros tumores malignos nao
especificados(STELIAROVA-FOUCHER et al., 2004).

Diversos fatores podem interferir na probabilidade de sobrevida do cancer
pediatrico. Um dos principais € o atraso no diagndstico. A demora na procura de
cuidados médicos pode ser consequéncia da precariedade dos servicos de saude,
falta de percepcado da possibilidade de cura tanto do leigo como da classe médica e
até mesmo de barreiras religiosas. O diagnostico precoce continua sendo um
desafio ao pediatra em funcdo dos sinais e sintomas serem muito inespecificos,
confundindo-se com morbidades frequentes da infancia. Existem diversos outros
fatores que podem influenciar o progndstico: hospedeiro (sexo, idade, etnia, co-
morbidade, fatores socioeconémicos); tumor (extenséo, local priméario, morfologia e
biologia); sistema de saude (rastreamento, facilidades de diagnéstico e tratamento,
qualidade do tratamento e acompanhamento) (BLACK; SANKARANARAYANAN;
PARKIN 1998 apud BRASIL, 2008b).

Vale ressaltar que os tumores podem ser detectados em diferentes fases:
Fase pré-neoplasica (antes de a doenca se desenvolver); Fase pré-clinica ou
microscoépica (quando ainda ndo ha sintomas); e Fase clinica (quando ja apresenta
sintomas). Conhecer a forma como evoluem ou crescem alguns tumores permite que
eles sejam previstos ou identificados quando a lesdo ainda esta na fase pré-
neoplasica, ou seja, em uma fase em que a doenca ainda ndo se desenvolveu. Mas,
independente da fase em que o cancer seja detectado, ha necessidade de se
classificar cada caso de acordo com a extensdo do tumor por meio de um método
chamado de estadiamento, no qual a importancia esta na constatacdo de que a
evolucdo da doenca é diferente quando a mesma esta restrita ao 6rgédo de origem
ou quando se estende a outros oOrgaos. Estadiar um caso de neoplasia maligna
significa avaliar o seu grau de disseminacgdo, e o estadiamento pode ser clinico ou
patolégico. Para tal, ha regras internacionalmente estabelecidas, que estdo em
constante aperfeicoamento (BRASIL, 2010b, 2011b; INCA, 2010, 2012c).

O estadiamento clinico € realizado com base no exame fisico e diagnostico
por imagem. Internacionalmente, utiliza-se a Classificacdo dos Tumores Malignos
(TNM) para avaliar a extensao de cada tipo de cancer. Essa classificagao foi

elaborada pela Unido Internacional Contra o Cancer (UICC), por meio de uma
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comissdo de especialistas, com objetivos de ajudar os médicos no planejamento do
tratamento, indicagcdo do progndstico, avaliacdo dos resultados do tratamento, e
para facilitar a troca de informacdes entre os centros de tratamento, além de
contribuir para a pesquisa sobre o cancer humano (INCA, 2010).

No Brasil, este sistema &€ denominado “estadiamento” e tem como base a
avaliacdo da dimensé&o do tumor priméario (representada pela letra T), a extenséo de
sua disseminacdo para os linfonodos regionais (representada pela letra N) e a
presenca, ou ndo, de metastase a distancia (representada pela letra M). E conhecido
como Sistema TNM de Classificacdo de Tumores Malignos (INCA, 2010, 2012c)

A seguir as diversas possibilidades para cada parametro de avaliacéo (T, N e
M) (INCA, 2010):

Figura 1 — A relacao (TNM) entre as possibilidades de tumores e os parametros de

avaliacao
T — TUMOR PRIMARIO
TX O tumor primario ndao pode ser avaliado
TO Nao ha evidéncia de tumor primario
Tis Carcinoma in situ
71,172,713, T4 Tamanho crescente e/ou extensao local do tumor primario

Nota: Para os tumores in situ (Tis), o estadiamento é estabelecido com base no exame microscépico
e sera representado pela letra i (minuscula).

N — LINFONODOS REGIONAIS

NX Os linfonodos regionais ndo podem ser avaliados
NO Auséncia de metastase em linfonodos regionais
NT, N2, N3 Comprometimento crescente dos linfonodos regionais

Nota: A extensdo direta do tumor primario para o linfonodo é classificada como metastase linfonodal.
Metastase em qualquer linfonodo que nao regional é classificada como metastase a distancia

M — METASTASE A DISTANCIA

MX A presenca de metdstase a distancia ndo pode ser avaliada
MO Auséncia de metastase a distancia
M1 Metastase a distancia

Fonte: INCA, 2010.

— Estadiamento Patoldgico

O estadiamento patolégico baseia-se nos achados cirdrgicos e no exame
anatomopatolégico da peca operatoria. A classificacdo patologica (classificacdo
histopatolégica pés-cirargica) da TNM é designada pTNM, e baseia-se nas
evidéncias conseguidas antes do tratamento, complementadas ou modificadas pela

evidéncia adicional alcancada por meio da cirurgia e do exame histopatologico. A
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avaliacdo histopatolégica do tumor primério (pTO) exige a resseccdo do tumor
primario ou biopsia adequada para avaliar a maior categoria pT. Para os linfonodos
regionais (pN) é exigida a remocao representativa de nédulos para comprovar a
auséncia de metastase em linfonodo regional (pNO), suficiente para avaliar a maior
categoria pN. A investigacdo histopatoldgica de metéstase a distancia (pMO0) exige o
exame microscopico (BRASIL, 2010b, 2011b; INCA, 2010, 2012c).

— Grau de Diferenciacdo Histopatoldgica

Independentemente do tipo de sistema utilizado para a classificacao
anatdbmica do tumor, este deve ser, sempre que possivel, classificado quanto ao
grau de diferenciacdo histopatologica. A graduacdo histopatoldgica dos tumores
baseia-se no grau de diferenciacédo das células tumorais e no nimero de mitoses. O
grau de diferenciacéo refere-se a maior ou menor semelhanca das células tumorais
com as do tecido normal que se supOe ter-lhe dado origem, sendo quatro graus
descritivos de diferenciacdo: bem diferenciado (G1), moderadamente diferenciado
(G2), pouco diferenciado (G3) e anaplasico (G4). Ao contrario do que se supde, uma
neoplasia maligna ndo é uma entidade homogénea; ela tem, numa mesma area,
células com graus variados de diferenciacdo. Alguns tumores podem modificar este
grau a medida que evoluem, tornando-se pouco diferenciados, o que traduz uma
maior rapidez de crescimento e maior agressividade (BRASIL, 2010b, 2011b; INCA,
2010, 2012c).

O estadio de um tumor reflete ndo apenas a taxa de crescimento e a extensao
da doenca, mas também o tipo de tumor e sua relacdo com o hospedeiro. Apos o
estadiamento é que costuma ser definido o protocolo de tratamento individual de
cada paciente. Sem contar que € um dos fatores que influenciam fortemente no
tratamento e sobrevida do paciente. A taxa de sobrevida € um dos indicadores mais
importantes para o conhecimento do cuidado adequado a crianga com cancer
(INCA, 2008).

2.2 A POLITICA DE CONTROLE DO CANCER NO BRASIL E NO PARA

O cancer é um problema de saude publica no Brasil, mas sua abordagem
como problema sanitario a ser enfrentado pelo Estado se deu somente a partir da
década de 30, século XX. No campo politico e, consequentemente na area da saude

publica, estavam acontecendo mudangas importantes com a chegada de Getulio
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Vargas a presidéncia da republica, o qual atendeu ao antigo desejo dos sanitaristas
de criacdo de um ministério para esta area. Assim foi instituido, em 1930, o
Ministério da Educacdo e Saude Publica (MESP) que unia saude e educacédo
(TEIXEIRA, 2007).

Nesse cenério, realizou-se em novembro de 1935, no Rio de Janeiro, o |
Congresso Brasileiro de Cancer, em comemoracao ao cinquentendrio da Sociedade
de Medicina e Cirurgia do Rio de Janeiro. Nesse evento, dedicou-se a primeira
secdo aos aspectos sociais da doenca, tendo como um dos oradores oficiais o
diretor do Departamento de Saude do Ministério da Educacéo e Saude Publica, o
sanitarista Jodo de Barros Barreto, que apresentou uma conferéncia chamada
“Projeto de Luta Anticancerosa no Brasil”, na qual expbs as diretrizes da saude
publica em relacdo ao cancer, acentuou o valor do diagnostico precoce para uma
atuacdo médica bem-sucedida e a importancia da atualizacdo dos médicos nos
conhecimentos béasicos sobre a doenca, como forma de alcancar esse objetivo.
Também se destacaram neste congresso os médicos Mario Kroeff e Anténio
Prudente. Quanto a equipe de enfermagem, cabia-lhes como principal funcéo a de
enfermeiras visitadoras, para orientacdo e tratamento domiciliar (TEIXEIRA, 2007).

As atividades destes médicos pesquisadores acabariam por consolidar a acdo
contra o cancer no pais. A época, o carater nacional do controle do cancer veio sob
a forma de criacdo do Servico Nacional de Cancer, em 1941, destinado a promover
e difundir campanhas de propaganda e educacao sanitaria relacionadas ao cancer
em todo o pais, iniciando-se neste contexto as primeiras acdes mais articuladas em
relacdo a educacdo em saude no Brasil. Essa educacédo foi fortalecida em 1954,
guando o Brasil sediou o VI Congresso Internacional de Céancer, em Sao Paulo,
organizado pela UICC, destacando o cancer como problema de saude publica
(PARADA et al., 2008).

Em 1946, no contexto da nova definicdo de saude, como o completo bem-
estar fisico, social e mental, e ndo apenas auséncia de doenga — conforme proposta
da entdo recém-fundada OMS, com participagdo do Brasil, 0 SNC passaria a usar a
informacg&o como estratégia de prevencéo, para obtencédo do diagndstico precoce da
doenca. Esta mudanca de foco fez com que as politicas de cancer, a partir de 1951,
ganhassem visibilidade entre a populagéao e entre os legisladores, o que garantiria 0
suporte orcamentario para a expansao da campanha anticAncer no Brasil e a
conclusao do Hospital-Instituto Central (atual INCA), sede do SNC (BRASIL, 2006).
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A partir de entdo, esforcos de unificagdo das acdes de controle do cancer
resultaram, em 1967, por meio do Decreto 61.968, na institucionalizagdo da
Campanha Nacional de Combate ao Cancer no pais, englobando instituicdes de
diversos estados entre elas: a Associacao Brasileira de Assisténcia aos Cancerosos
(fundada por Mario Kroeff); a Associacdo Paulista de Combate ao Cancer (por
Antonio Prudente); a Liga Baiana Contra o Cancer (por Aristides Maltez); a Liga
Paranaense Contra o Cancer (por Erasto Gaertner); o Nucleo de Combate ao
Cancer de Macei6 (por IbGatto Falcdo); e a Associacdo de Combate ao Cancer do
Brasil Central (por Mario Palmério) (TEIXEIRA, 2007).

Nos anos 80 foi criado o Programa de Oncologia (Pro-Onco), cujo objetivo era
retomar o controle da doenca. Em 1990, com o processo de estruturacdo do Sistema
Unico de Saude (SUS), iniciou-se o fortalecimento do INCA e do Ministério da Satide
em sua funcéo de 6rgao formulador da politica nacional de prevencao e controle do
cancer. Ao INCA coube o papel de agente diretivo das politicas de controle do
cancer no pais (PARADA et al., 2008).

Em 1998, surgiu o Programa Nacional de Controle do Céancer do Colo do
Utero (Viva Mulher) e, em 2000, as primeiras iniciativas para o controle do cancer
de mama, consolidadas com as diretrizes técnicas nesta area. Ainda hoje, os
canceres do colo do utero e mama tém sido a linha de frente do processo de
estruturacdo da rede assistencial, por serem consideradas questdes de saude
publica de elevada magnitude, em funcéo dos altos indices de morbi-mortalidade, e
possibilidade de controle mediante agbes organizadas para prevencdo e deteccao

precoce (PARADA et al., 2008).

Com a publicacdo da Portaria GM/MS 3.535, de 2 de setembro de 1998, o
Brasil atingiu uma expressiva rede de unidades credenciadas e habilitadas
para a assisténcia oncologica que, apesar de ja apresentar um razoavel
nivel de organizacdo, ainda ndo se mostrava capaz de determinar impacto
suficiente para alterar positivamente as curvas de sobrevida e mortalidade
por cancer. A partir de 2003, o INCA iniciou um processo de inovagao
conceitual com a definicdo do cancer como um problema de saude publica,
exigindo, assim, a necessidade da contribuicdo dos servicos de saude de
todos o0s niveis de complexidade, a participacdo das instituicdes da
sociedade civil e a busca pela ampliacdo da visibilidade, da compreenséo e
da inclusdo do controle do céncer na pauta cotidiana dos meios de
comunicacdo e das autoridades das mais diversas areas (BRASIL, 2009a,
p. 25).

O esfor¢co para consolidar acées nacionais de controle do céncer teve seu
apice em 2005, quando o Ministério da Saude, por meio da Portaria N° 2.439, de 08
de dezembro de 2005, instituiu a Politica Nacional de Atencdo Oncoldgica (PNAO),



36

gue revoga as portarias normativas anteriores (Portaria N° 3.535/1998, 1.478/1999 e
1.289/2002). Esta portaria define que a PNAO deve ser constituida a partir dos
seguintes componentes fundamentais: Promocédo e Vigilancia em Saude; Atencao
Basica; Média complexidade; Alta complexidade; Centros de Referéncia de Alta
Complexidade em Oncologia (CACON); Plano de controle do tabagismo e outros
Fatores de Risco, do Céancer do Colo do Utero e da Mama; Regulamentacio
suplementar e complementar; Regulacao, fiscalizacéo, controle e avaliacdo; Sistema
de Informacdo; Diretrizes Nacionais para a Atencdo Oncologica; Avaliacao
Tecnoldgica;, Educacdo permanente e capacitacdo; e Pesquisa sobre o céancer
(BRASIL, 2009a).

A referida Portaria, com a premissa de integracdo da atencéo basica a média
e alta complexidades, respeitadas as competéncias das trés esferas de gestao,
recomenda que na atencdo béasica sejam realizadas acdes de carater individual e
coletivo, voltadas para a promocao da saude, prevencdo do cancer, bem como para
o diagnadstico precoce e apoio a terapéutica de tumores, aos cuidados paliativos e as
acdes clinicas para o seguimento de doentes tratados. A média complexidade
caberia a responsabilidade pela assisténcia diagndstica e terapéutica especializada,
inclusive cuidados paliativos, garantida a partir do processo de referéncia e contra
referéncia dos pacientes, em conformidade com os principios e diretrizes da
universalidade, equidade, regionalizacéo, hierarquizacdo e integralidade da atencéo
a saude. A alta complexidade ficaria o dever de garantir o acesso dos doentes com
diagnoéstico clinico ou com diagnéstico definitivo de cancer, o tratamento
quimioterapico e radioterapico, bem como determinar a extensdo da neoplasia
(estadiamento), cuidar e assegurar qualidade de acordo com rotinas e condutas
estabelecidas, o que se daria por meio de UNACON e CACON (BRASIL, 2009a).

Posteriormente, a Portaria N° 741/SAS/MS, de 19 de dezembro de 2005, com
Anexos, define as UNACON, os CACON, suas aptiddes e qualidades, e inclui outras
providéncias, determinando seus papéis na rede de salude e as qualidades técnicas
necessarias ao bom desempenho no contexto da rede assistencial. Essa portaria foi
complementada pela Portaria N° 361/SAS/MS, de 25 de junho de 2007, que
redefiniu as habilitacbes em Oncologia na Tabela de Habilitacbes de Servigos
Especializados, do Cadastro Nacional de Estabelecimentos de Saude, e pela
Portaria N° 62/SAS/MS, de 11 de marco de 2009, que explicita bem o conceito de

Complexo Hospitalar, Servico de Radioterapia de Complexo Hospitalar e Servigco de
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Oncologia Clinica de Complexo Hospitalar, com o objetivo de dar continuidade ao
plano de organizacdo da alta complexidade na Rede de Atencdo Oncoldgica,
pautado pela integralidade assistencial e contemplando servicos gerais e
especializados.

As UNACONs podem prestar servicos em diferentes especialidades,
incluindo-se o Servigo de Oncologia Pediatrica. Podendo um hospital exclusivo de
Pediatria ser credenciado como UNACON Pediatrica, exclusivamente para o

diagnéstico e tratamento de neoplasias malignas de criancas e adolescentes.

Nos dltimos anos, algumas propostas e programas, coordenados
principalmente  por organizacbes ndo governamentais, Servicos
especializados e poucos representantes de 0Orgdos governamentais,
buscaram desenvolver agfes visando a capacitacdo de equipes de saude
em geral com o objetivo de ampliar-se a sensibilidade do sistema de salude
para o diagndstico precoce do cancer na crianca e no adolescente,
identificando-se o diagndstico tardio como um dos fatores que contribuem
para resultados insatisfatorios no tratamento do cancer nesse grupo. O
desenvolvimento de tais propostas acabou por dar maior visibilidade aos
problemas de oferta de servicos e a necessidade de articulacdo da rede de
assisténcia em oncologia pediatrica, a partir da constatacdo de que as
acOes para um diagnostico precoce ndo serdo suficientes se ndo se garantir
também o acesso oportuno e adequado aos centros de tratamento
(BRASIL, 20094, p. 28).

Como é possivel constatar, a PNAO brasileira € complexa e ampla, se propde
a uma assisténcia articulada com a politica nacional de promocdo da saude,
ampliando a cobertura assistencial em conformidade com os principios de
universalidade, integralidade, equidade e humanizagdo do SUS, mas ndo contempla
acOes especificas para o controle do cancer da crianca e do adolescente.

Em funcdo das demandas impostas pela conjuntura do cancer infanto-juvenil
no pais, o INCA formou, em julho de 2008, um Forum Permanente de Atencao
Integral & Crianga e Adolescente com Céncer, visando a integragédo entre diferentes
instancias governamentais, entidades cientificas e médicas como a Sociedade
Brasileira de Oncologia Pediatrica (SOBOPE) e a Sociedade Brasileira de Pediatria,
além de organizacbes ndo governamentais de apoio social, para alcance de
melhores resultados no diagndstico e tratamento da doenca.

Neste forum foram definidas linhas de trabalho, tais como a de orientacdo
diagnostica, divulgacdo e comunicacdo, qualidade da assisténcia especializada e
avaliacdo dos servicos de oncopediatria, que deveriam ser implementadas e
aperfeicoadas, caracterizando-se como uma area técnica diferenciada na gestao da

Rede de Atencao Oncoldgica (BRASIL, 2009a). Pontuou-se também a necessidade
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de adequada qualificacdo dos profissionais da atencédo basica como estratégia para
favorecer o diagnéstico precoce do cancer nessa parcela da populacédo, embora nao
seja suficiente para impactar a sobrevida das criancas e adolescentes com cancer,
uma vez que, para ser efetiva, esta estratégia deve ser acompanhada pela
responsabilizacdo das autoridades sanitarias na organizacdo de fluxos de
atendimento e no estabelecimento de referéncias para a estruturacado de redes de
atencao especificas para esta clientela (BRASIL, 2010a).

Para ser possivel elaborar uma politica publica de atencdo oncoldgica que
realmente contemple os problemas de salde da populacdo, faz-se necessério ter
uma base de informacfes confiavel, precisa e constantemente atualizada, para a
identificacdo dos determinantes do processo saude-doenca, das desigualdades em
saude e do impacto de acdes e programas de saude, a fim de sustentar e direcionar
a tomada de decis&o. Por isso, a Area de Vigilancia em Salde Publica acompanha
sistematicamente os eventos adversos a saude na comunidade, com o propdésito de
implementar e aprimorar medidas de controle. Nesse sentido, vigilancia do cancer é
realizada por meio da implantacdo, acompanhamento e aprimoramento dos
Registros de Cancer de Base Populacional (RCBPs) e dos Registros Hospitalares de
Cancer (RHCs). Estes registros possibilitam conhecer os novos casos e realizar
estimativa de incidéncia, dados fundamentais para o planejamento das ac¢des locais
de controle do cancer de acordo com cada regido. Os RHCs sdo implantados nos
hospitais e funcionam como centros de coleta, processamento, analise e divulgacéo
de informacdes sobre a doenca, de forma padronizada, sistemética e continua
(INCA, 2010, 2012c).

Atualmente, para elaboracdo de Politicas Publicas de Saude no Brasil, um
grupo de trabalho tem unido forcas e parcerias com Ministério da Saude/Secretaria
de Atencdo a Saude, sao eles: INCA, Conselho Nacional de Secretarios de Saude
(CONASS), Conselho Nacional de Secretarios Municipais de Saude (CONASEMS),
Associacdo Brasileira de Instituicdes Filantropica de Combate ao Cancer (ABIFCC),
Confederacéo Nacional das Misericérdias (CNM), Sociedade Brasileira de Oncologia
Clinica (SBOC), SOBOPE, Sociedade Brasileira de Radioterapia (SBRT), e
Sociedade Brasileira de Cirurgia Oncologica (SBCO) (INCA, 2008).

A articulacdo entre 0s servicos de saude e a integracdo de acdes é
fundamental para o controle do cancer. E importante integrar os diversos niveis de

atencao (atencdo basica, atencdo especializada de média complexidade e atencao
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especializada de alta complexidade) do sistema de salde, pois acesso e
resolutividade sdo palavras-chave nas linhas de cuidado oncoldgico (INCA, 2012b).

Assim, por meio da Rede de Atencdo Oncoldgica, o paciente com cancer tem
a possibilidade de realizar um tratamento integral, haja vista que raros sdo 0s casos
de cancer que precisam de apenas uma modalidade terapéutica oncoldgica (cirurgia,
radioterapia, quimioterapia ou iodoterapia), geralmente os pacientes submetem-se a
multiplas modalidades terapéuticas, em diversas combinacdes entre elas e em
diferentes momentos da evolucdo de sua neoplasia maligna. Além de que, estes
também necessitam de servicos gerais, ndo oncoldgicos, como consultas em
diversas especialidades (clinica médica, endocrinologia, pneumologia etc.), exames
(laboratoriais e de imagem), suporte de outros profissionais da saude e cuidados
paliativos, envolvendo todas as éareas médicas e biomédicas, diagnosticas e
terapéuticas, ambulatoriais e de internacdo, de adultos, criancas e adolescentes.
Para tal necessitam de hospitais especificamente credenciados e habilitados que
rednam as condi¢cdes necessarias de infraestrutura, de recursos humanos e
materiais e de equipamentos (BRASIL, 2010).

No contexto desta rede de atencao Oncolégica no Estado do Para ha o HOL,
que é um CACON que dispde de oncologia clinica, oncologia Pediatrica, cirurgia
oncoldgica, radioterapia, quimioterapia, iodoterapia e servico de cuidados paliativos;
o Hospital Universitario Jodo de Barros Barreto, UNACON inaugurada em 14 de
agosto de 2012, com servico de quimioterapia, radioterapia e cuidados paliativos; o
Hospital Regional do Baixo Amazonas, no oeste paraense, UNACON com oncologia
clinica e pediatrica, cirurgia oncologica, radioterapia, quimioterapia e cuidados
paliativos; e 0 UNACON Tucurui, a ser inaugurado no Hospital Regional de Tucurui,
no sudeste paraense, com a finalidade de oferecer oncologia clinica, oncologia
Pediatrica, cirurgia oncologica, quimioterapia e radioterapia.

Em 18 de fevereiro de 2011, a Portaria 067/SAS/MS habilitou o Hospital
Regional do Baixo Amazonas - Dr. Waldemar Penna, no Municipio de Santarém/PA,
como UNACON, a qual contempla os Municipios de Santarém, Alenquer, Almeirim,
Aveiro, Belterra, Curua, Faro, Itaituba, Jacareacanga, Juruti, Monte Alegre, Novo
Progresso, Obidos, Oriximina, Prainha, Ruropolis, Terra Santa e Trairdo. Embora
tenha sido inaugurado em 2008, somente em 2009 iniciou o atendimento a criancas
e adolescentes, tendo cadastrado 46 casos novos de cancer infanto-juvenil no

periodo de 2009 a 2011, dos quais 23 meninos e 23 meninas entre 0 e 18 anos de
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idade, sendo 4 menores de 1 ano, 9 entre 1 a 4 anos de idade, 14 entre 5 e 9 anos,
8 entre 10 e 14 anos e 11 entre 15 e 18 anos (FORMIGOSA, 2014).

As UNACONSs disponiveis no Para séo frutos do Projeto Expande, criado pelo
INCA, em 2003, visando ampliar a assisténcia oncolégica no Brasil e assegurar
assisténcia integral a pacientes portadores de cancer, com recursos humanos
especializados, equipamentos e infraestrutura hospitalar e de rede. Em 2003, foi
oficializa a mutua cooperacdo entre o INCA, Ministério da Saude, SESPA, e
Municipios de Belém, Santarém e Tucurui, além da Universidade Federal do Para
(UFPA) para que estes UNACONSs fossem implantados e atendessem os objetivos
propostos pelo projeto.

Para cumprir a parcela de responsabilidade que Ihe cabe no que tange a
politica publica na area de atencdo ao céancer, a SESPA, por intermédio da
Coordenacédo Estadual de Atencdo Oncoldgica, elaborou, em 2009, o Plano
Estadual de Atencdo Oncolégica do Pard, instrumento essencial para assegurar o
desenvolvimento de programas de prevencao e controle do cancer e dos servicos
oncologicos prestados pelo SUS. Para consecuc¢ao do Plano, a SESPA imbuida das
suas responsabilidades previstas na Constituicdo Estadual (Arts. 263 a 270) e de
suas competéncias na conduc¢do do SUS, conduzira a implantacdo e organizacéo da
Rede Estadual de Atencdo Oncolégica do Para, contemplando acdes e servicos
desenvolvidos nos 144 (cento e quarenta e quatro) municipios, sob regime de
cooperacao descentralizada para a gestédo e financiamento do conjunto de acdes e
servigcos, de acordo as macrorregides aprovadas pela Resolugdo N°. 44, de 03 de
abril de 2009 (PARA, 2009).

O Plano Estadual de Atengdo Oncologica do Pard fundamenta-se na
Politica Nacional de Atengdo Oncoldgica, instituida sob Portaria GM/MS N°.
2.439, de 08/12/2005; Portaria MS/SAS N°. 741, de 19/12/2005; Portaria
GM/MS N°. 399, de 22/02//2006 (Pactos pela Saude); Plano Plurianual
2008/2011, e nos principios que norteiam a doutrina e a organizacdo do
SUS: universalidade, equidade, integralidade, regionalizacdo e
hierarquizacdo, resolubilidade, descentralizacdo, participacdo popular e
complementaridade do setor privado. O Plano deverd ser pactuado na
Comisséo Intergestores Bipartite (PARA, 2009, p. 6).

No Plano Estadual de Atencdo Oncologica do Para, séo citadas as
dificuldades deste tipo de atencdo no estado e firmada uma agenda minima de
compromissos dos gestores do SUS com o Plano Estadual de Organizacédo da Rede
de Atencdo Oncoldgica, segundo as necessidades no Para, o qual contempla a

conclusdo das obras do Hospital Infanto-juvenil a fim de ampliar a oferta de leitos
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pediatricos no Estado. Além de implantacdo e/ou implementacdo de unidades
especializadas em oncologia nas regiées de saude do estado, reorganizando o fluxo
de referéncia e contra-referéncia da assisténcia oncoldgica, facilitando o acesso ao
diagndstico e tratamento precoce do cancer, entre outras (PARA, 2009).

Dessa forma, na perspectiva das politicas de controle do cancer no Estado do
Para e do contexto da historia da oncologia parauara, destaca-se a importancia do
HOL, que completou 100 anos, em outubro de 2012, com uma histéria marcada pelo
amor a pediatria paraense e luta contra o cancer no Para, tendo sido o pioneiro em
diversos servicos de oncologia e como CACON na regido norte do pais. Foi
idealizado pelo Dr. Ophir Pinto de Loyola, a partir do anseio por amenizar 0s
problemas de saude das criancas desvalidas no Estado. Em 06 de outubro de 1912,
com a ajuda do desembargador Raimundo Nogueira de Farias e dos professores
Raymundo Proenca e Matheus do Carmo, fundou uma instituicdo filantropica
denominada de Instituto de Protecdo e Assisténcia a Infancia do Para, passando a
se chamar posteriormente de Instituto Ophir Loyola (IOL), em homenagem a ele
(HOL, 2012).

No ano de 1947, é implantado o Departamento de Céancer, na rua Osvaldo
Cruz, para atender ambulatorialmente os funcionarios do Banco da Borracha (atual
Banco da Amazobnia). Aos poucos, 0s servicos foram organizados e passaram a
dispor de servicos indispensaveis na estruturacdo do diagnéstico e tratamento do
cancer, entre eles o de anatomia patoldgica e cirurgia, reconhecido como entidade
publica pelo governo federal e estadual, por meio dos decretos 3.877, de 12 de
fevereiro e 888, de 24 de outubro. No ano de 1950, foi inaugurado o Servico de
Radiologia e de Radioterapia, iniciando de forma pioneira o tratamento do cancer por
meio da Radioterapia no estado do Para e no Norte do Brasil (HOL, 2012).

Em 09 de fevereiro de 1961, pelo Decreto 2114 de 29/12/1960, foi assinado
um convénio entre o IOL e o Hospital dos Servidores do Estado (HSE), instituicdo
criada por meio do decreto 2.114 de 29, de dezembro de 1960, que tinha por
finalidade proporcionar assisténcia médico hospitalar preferencialmente aos
servidores civis e militares do Pard e suas familias, inclusive os inativos,
facultativamente as pessoas estranhas. Este convénio durou 30 anos e visava a
troca de servicos entre as instituicdes de saude, incluindo a instalacdo do HSE, na
area fisica do IOL, ampliacdo de servicos e contratacdo de pessoal. O HSE foi

extinto em 1995, no mesmo ano foi feita a fusdo administrativa entre as instituicdes,
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tendo como esséncia administrativa o HOL, por meio de uma nova instituicdo criada
pelo Decreto Lei 5.945, de 02 de fevereiro de 1996, a Empresa Publica Ophir Loyola
(EPOL). Em 2006, foi criada a autarquia HOL (HOL, 2012).

Em 2001, o Servico de Atendimento Domiciliar (SAD) iniciou suas atividades
inspirado no Centro de Suporte Terapéutico Oncolégico (CSTO) do INCA. Em 2002,
efetivou parceria com a Secretaria Executiva de Educacdo (SEDUC), com
interveniéncia da Secretaria Especial de Estado e Protecdo Social, pelo convénio de
cooperacao técnica 211-2002/SEDUC, atribuindo legalidade a estruturacdo do
servico de classe hospitalar, denominado Projeto Prosseguir, com objetivo de dar
continuidade ao ensino das criancas internadas para tratamento oncolégico,
permitindo posterior reintegracdo ao grupo escolar, conferindo-lhes beneficios
culturais e educacionais, minimizando suas perdas sociais e psicolégicas (HOL,
2012).

O Nucleo de Acolhimento ao Enfermo Egresso (NAEE) foi inaugurado em 16
de marco de 2004, como espaco Vvoltado para acolher pacientes com cancer,
egressos do interior do estado, que nao possuem residéncia em Belém. Em 29 de
abril de 2005, foi inaugurado o Hospital Dia do HOL, destinado a assisténcia a
criancas com cancer que necessitassem de atendimento especializado sem
internacdo e que ao final do dia retornassem para suas residéncias. Hoje, no
entanto, frequentemente, ha casos de criancas e adolescentes que ficam internados
nesta clinica enquanto aguardam leitos para internacao nas clinicas especializadas,
em fungdo da incompatibilidade entre a grande demanda e a quantidade de leitos
disponiveis para esta populacédo (HOL, 2012).

Em 2009, por meio da Portaria Interministerial 2.472, o HOL foi certificado
pelo Ministério da Saude como Hospital de Ensino, e recertificado em 2011. Ele
desenvolve programas de residéncia médica, devidamente credenciados pela
Comisséo Nacional de Residéncia Médica, contribuindo para a formacao de médicos
em cirurgia geral, clinica médica, anestesiologia, radiologia e diagnéstico por
imagem, nefrologia, urologia, neurocirurgia, cancerologia cirlrgica, cancerologia
clinica e mastologia, em nosso Estado. Além de manter Programas de
Especializacdo em Enfermagem, modalidade Residéncia, conforme a legislacdo da
Comisséo Nacional de Residéncia em Enfermagem, em parceria com a
Universidade do Estado do Pard (UEPA), ofertando anualmente trés vagas de

Residéncia em Enfermagem Oncoldgica, outras vagas para residéncia em
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Enfermagem em Terapia Intensiva, em Clinica Cirargica e Clinica Médica. Mais
recentemente, em 2012, a UEPA e alguns hospitais associados, entre eles o HOL,
oferecem a | Residéncia Multiprofissional em Oncologia e Cuidados Paliativos, em
nivel de especializacdo para enfermeiros, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais,
psicologos, assistentes sociais, nutricionistas, farmacéuticos e fonoaudiologos (HOL,
2012).

Assim, o HOL figura como importante centro de diagndstico, tratamento,
ensino e pesquisa em oncologia no Estado do Para, atendendo exclusivamente a
demanda do SUS, de pacientes com impressdo diagnoéstica ou diagnostico
conclusivo de cancer, encaminhados pela rede béasica, ambulatorial e hospitalar,
agora regulado pelo Sistema de Regulacdo em Saude (SISREG). Esse sistema on-
line gerencia todo o Complexo Regulatério que vai da rede basica a internacao
hospitalar, com vistas a humanizacdo dos servicos, maior controle do fluxo e
otimizacgdo na utilizagéo dos recursos.

As linhas de cuidado funcionam como instrumento de trabalho em duas areas
de atuacdo dos profissionais e trabalhadores em saude: gestdo e assisténcia. Na
gestdo, pode ser utilizado como estratégia o estabelecimento do “percurso
assistencial’, com organizagdo do fluxo dos individuos de acordo com as suas
necessidades, orientando os gestores publicos a planejar, programar e avaliar as
modalidades de atendimento que o SUS deve oferecer a populacdo para ser efetivo
no controle do cancer. Cabe aos gestores do sistema de salde e aos gerentes dos
servicos de saude garantir recursos humanos capacitados e procedimentos
diagnosticos e terapéuticos necessarios para prevenir e detectar precocemente 0s
tipos de cancer passiveis dessas a¢fes, bem como os que permitem o diagnostico
definitivo, o tratamento e os cuidados paliativos (INCA, 2012b).

Como cada tipo de cancer possui sua propria historia natural de doenca, as
linhas de cuidado exigirdo um fluxo assistencial, em termos de cuidados
assistenciais e encaminhamentos, que atenda as necessidades de saude de acordo
com as possibilidades de se intervir no processo de evolugdo da doenca. Nessa
perspectiva, segundo o relatério do Tribunal de Contas da Unido, o Para é o estado
gue mais chama atencdo por atender apenas 40,4% da demanda estimada,
resultado apontado pelos gestores da saude do Para e da cidade de Belém (PA), em
razdo de atrasos para compra de farmacos e de falta de leitos para internagéo
(BRASIL, 2011b).
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O controle do céancer implica organizacdo de linhas de cuidado que
perpassam por todos os niveis de atencdo a saude, em um modelo assistencial que
articule recursos, garantindo acesso aos servicos e tratamento necessarios. Vale
ressaltar que as dimensdes que o cuidado integral requer vao muito além da linha de
cuidado que estd apresentada na atual conjuntura, principalmente no que se refere a
oncologia infanto-juvenil.

O que existe no estado € um Plano Estadual de Atencédo Oncoldgica do Para
(Resolucdo CIB 171, de 19 de novembro de 2009), elaborado pela Coordenacéo
Estadual de Atencdo Oncolégica da SESPA, com vista a assegurar 0
desenvolvimento do programa de prevencao e controle do cancer e dos Servigos
Oncolégicos prestados pelo SUS no estado, focado mais no cancer de mama, colo
uterino, estémago, pulmao, prostata e boca, e que ndo contempla uma politica de
atencao oncoldgica para a crianga e o adolescente, apenas menciona a construcao
do “Hospital Infanto-juvenil do Cancer” (PARA, 2009).

Assim, os cuidados assistenciais para o controle do cancer na crianca e
adolescente no Para requer a programacao de acfes de saude nos diversos niveis
de atencdo a saude, de modo a facilitar a integracdo das acdes preventivas,
curativas e de reabilitagdo.

O Instituto Ronald McDonald ha doze anos tem contribuido para mudar o
panorama do cancer na crianca e no adolescente no Brasil por meio de campanhas
como o McDia Feliz, a qual ocorre periodicamente no HOL e capta recursos
financeiros para investir em iniciativas benéficas a esta populagdo, tais como
construcdo da casa apoio Casa Ronald McDonald Belém, no bairro Castanheira em
Belém.

O Instituto Ronald McDonald tem parceria com o INCA e a SOBOPE para
desenvolvimento, implantacdo e expansdo do estudo-piloto Programa Diagnostico
Precoce, que tem por finalidade capacitar os profissionais da Atencdo Basica de
Saude para o diagnostico do cancer infanto-juvenil, em especial os da Estratégia
Saude da Familia, que é onde a suspeita do cancer deve surgir, tendo iniciado o
projeto com 8 instituicdes de saude e hoje desenvolvendo o mesmo com 14, em
diferentes cidades brasileiras. Além de ter desenvolvido o Programa Atencéo
Integral, que destina recursos para projetos de instituicbes que apresentem
demanda e condi¢des de oferecer melhores chances de cura com qualidade de vida

aos pacientes. Desta forma, o Instituto Ronald McDonald tem contribuido com a
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capacitacdo dos profissionais para o diagnostico precoce e atendimento adequado
do cancer da crianca e do adolescente (BRASIL, 2011b).

Ainda had muito que se pensar, discutir e agir no que tange a politica de
cuidados em oncologia pediatrica no Brasil e mais especificamente no Para. O portal
oncopediatria® organiza e disponibiliza, frequentemente, férum de discusséo sobre
oncologia pediatrica, abordando todos os aspectos envolvidos nas linhas de

cuidados e politicas de oncologia estabelecidas no pais.
2.3 A ENFERMAGEM EM ONCOLOGIA INFANTO JUVENIL

Quando uma mée e/ou um pai recebem a noticia de que seu filho esta com
cancer, sofrem um impacto tdo grande que, na maioria das vezes, esbo¢cam uma
reacao desoladora que comove toda a equipe assistencial, pois ainda hoje, mesmo
falando-se em grandes chances de cura, o cancer ainda representa uma sentenca
de sofrimento e morte. E o cuidado de enfermagem comeca a partir do primeiro
contato, que deve ser realmente acolhedor, para que transmita a estes a seguranca
e confianca necessérias para que se estabeleca e fortaleca a relacéo de cuidado.

Por isso, o cuidado de enfermagem em oncologia pediatrica € bastante
complexo e intenso, abrange ndo apenas o cuidado da crianga/adolescente, mas
também o cuidado de sua familia, da equipe de enfermagem e do proprio enfermeiro
enquanto cuidadores. Este cuidado envolve aspectos bioldgicos, sociais,
psicoldgicos e espirituais de todos os que estdo envolvidos nesta jornada, ndo se
restringe ao ambiente hospitalar, vai para além dos muros do hospital, esta presente
no atendimento ambulatorial, domiciliar, e deveria estar mais presente na Estratégia
Saude da Familia (ESF), a fim de que se respeitem os principios de universalidade,
integralidade e equidade preconizados pelo SUS.

Aléem do mais, o tratamento oncoldgico de uma crianca ou adolescente
implica mudancas de habitos de vida da familia e aquisicdo de novos conceitos.
Portanto, é importante que haja interacdo entre a equipe da rede basica de saude e

o responsavel pelo tratamento do paciente para que se obtenha um alinhamento de

0 Portal Oncopediatria € um projeto do Nucleo de Satde Digital do Laboratério de Sistemas
Integraveis da Escola Politécnica da Universidade de S&o Paulo (LSI/Poli-USP). Um projeto sem
fins lucrativos, com financiamento da FINEP e apoio de varios parceiros, que aposta na tecnologia
para auxiliar o tratamento do cancer infantil e adolescente no Brasil.
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informacgdes, orientagdes bem definidas e individualizadas sobre cada paciente.
Também é importante a identificacdo dos resultados da patologia e da modalidade
terapéutica em uso. Esses dados vao direcionar as acfes da equipe da ESF e
agilizar o atendimento, caso seja necessario o contato com a Instituicdo responsavel
pelo tratamento (BRASIL, 2005a; INCA, 2011Db).

O enfermeiro oncolégico € um profissional ativo em todos os niveis de
assisténcia a saude. Quando na atencdo basica, principalmente na ESF, tem a
possibilidade de, junto com a equipe multiprofissional, contribuir para a prevencao e
diagndstico precoce do cancer por meio de acdes educativas e/ou mesmo em meio
a uma consulta de enfermagem, com um olhar mais atento, “desconfiar’ da
possibilidade de uma neoplasia maligna ao se deparar com sintomas preditivos de
cancer infantil, deve chamar a atencdo do pediatra para esta possibilidade, afinal “sé
faz um diagnoéstico de cancer quem pensa em cancer” (INCA, 2011b).

Quando, no nivel secundario, o enfermeiro tem a possibilidade de estar
inserido em todas as etapas do diagnostico, nos diversos tipos de exames para
conclusao diagndstica e estadiamento.

Quando, no nivel terciario, na alta complexidade, o enfermeiro atua a nivel
ambulatorial e hospitalar, estd diretamente envolvido nos cuidados pré e poés-
operatorios, no cuidado com estomias e feridas cirtrgicas e oncolégicas, bem como
nos cuidados em quimioterapia, radioterapia, hormonioterapia e iodoterapia. Vale
ressaltar que o enfermeiro desenvolve papel fundamental no servico de cuidados
paliativos e que esta modalidade de cuidado esta presente em todos os niveis de
atencao a saude e requer do mesmo grande empatia com o paciente e familia, além
de habilidades, competéncias especificas da oncologia. Assim, é de grande
importancia que este profissional se mantenha constantemente atualizado e em
aprimoramento para que possa se tornar um multiplicador do cuidado e do ensino na
sua préatica assistencial.

Dessa forma, o cuidado de enfermagem ndo estd restrito a assisténcia
terapéutica do paciente, mas estende-se aos seus familiares, por meio de acdes que
visam estimula-los a permanecerem ao lado do paciente durante o tratamento e,
assim, receber informacfes sobre o uso de medicacfes e cuidados a serem
dispensados (SALES et al., 2012).

E importante ressaltar que ao cuidar de criancas e adolescentes deve-se levar

em consideracdo 0s aspectos caracteristicos do seu desenvolvimento cognitivo e
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psicolégico, a fim de compreender seu mundo particular e, assim, de forma holistica,
assisti-los em suas peculiaridades, buscando satisfazer suas necessidades e a de
seus cuidadores (seus familiares), independente do seu estadio ao diagndstico
(PARO et al., 2005).

Contudo, para que o cuidado seja satisfatorio, este deve ser articulado com o
paciente e a presenca da familia, de forma a envolvé-los na assisténcia e assim
assisti-los de modo humanizado, visto que uma interacdo efetiva da enfermagem
com a familia do paciente é passo fundamental no processo de recuperacao (SALES
et al., 2012).

No que tange a triade crianca/adolescente-familia-equipe de enfermagem,
geralmente, o enfermeiro é o0 elo que a interliga com a equipe multiprofissional para
suporte e assisténcia global, com vistas ao desenvolvimento de atividades que 0s
levem a manutencao do bem-estar. Por isso € muito importante que a enfermagem
estabeleca bons habitos de comunicacdo, haja vista que uma comunicagado
deficiente entre pais e equipe de saude e entre pais e filhos, resulta em sérias
consequéncias para a saude da crianca (PARO et al., 2005).

E sabido que o tratamento do cancer produz varios efeitos colaterais agudos,
que exigem intervencdo rapida por parte da equipe de saude para seu controle
adequado. A identificacdo, a prevencdo e o tratamento desses efeitos por
profissionais capacitados possibilitam um cuidado seguro e humanizado para a
crianca e sua familia, favorecendo a melhoria da qualidade de vida de todos.
Portanto, quanto maior e melhor a interacdo, a comunicacdo, entre a equipe de
saude responsavel pelo tratamento do paciente e a crianca ou adolescente e
familiares, mais facil sera obter o alinhamento de informagfes e definir os cuidados
individualizados para cada paciente. Os profissionais devem revisar constantemente
as orientacdes fornecidas e certificar-se de que todos os individuos envolvidos no
cuidado da crianca as compreenderam e se comprometam na sua execucao (INCA,
2011b).

Nesta perspectiva, as acgOes de cuidado do Enfermeiro e equipe de
enfermagem s&o extremamente importantes desde o acolhimento, passando por
todos os momentos do diagnostico e tratamento, pois a eles cabe o papel de
esclarecer as duvidas do paciente e familiar quanto ao tipo de terapéutica instituida,
seus mecanismos de acao e possiveis efeitos adversos. Cabe a esses profissionais

atuar nas intercorréncias, transmitindo aos pacientes seguranca e acalmando-os a
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fim de conseguir sua colaboracdo e a adesdo ao tratamento. Além do que a
enfermagem € a equipe que permanece 24 horas ao lado do paciente quando este
estd hospitalizado, e por vezes é o elo entre os demais profissionais da equipe
multiprofissional que o assiste.

A enfermagem em oncologia infanto-juvenil deve exercitar seu potencial
educativo de acordo com o0s conhecimentos que detém e que devem ser
compartilhados, assumir a posicdo de educadores e apoio aos familiares,
orientando-0os no seu papel de cuidadores, agregando-0s como Seus parceiros no
atendimento, sem os alienar no processo de cuidar. O cuidado inclui aproximagao ao
outro na convivéncia, como forca de ajuda, para superacdo dos desafios e
adaptacao diante das novas situacdes de saude ou doenca (PARO et al., 2005).

S&o0 muitos os aspectos a serem considerados na relacdo do cuidado de
enfermagem as criancas e adolescentes com cancer, 0s quais exigem que todos da
equipe de enfermagem estejam preparados para fornecer suporte emocional e
equilibrio a eles e aos familiares, bem como o alivio da dor, manutencdo da
esperanca e segurancga no tratamento, para maior adesdo ao mesmo e superagao
dos momentos dificeis e dolorosos.

Em sintese, é real a necessidade de um preparo continuo (técnico/tedrico e
psicologico), que faga parte da rotina dos profissionais de saude atuantes na area da
Enfermagem Oncoldgica Infanto-juvenil. Os enfermeiros devem preparar a equipe
para o cuidar de forma integral durante a hospitalizacao ou tratamento ambulatorial,
objetivando a promocédo do conforto, alivio de sintomas e atencdo as dimensdes
psico-socio-culturais e espirituais de pacientes e familiares, por meio de
encaminhamentos aos profissionais competentes, estabelecendo um forte vinculo
entre a equipe de enfermagem, crianca/adolescente, familia e demais profissionais
de saude. Esta forma de cuidar proporciona uma experiéncia singular que
engrandece a pessoa ndo apenas como profissional, mas como um ser humano
(BRASIL, 2019a).

Os enfermeiros atuantes no ambiente hospitalar, em servicos de oncologia
pediatrica, ja estdo familiarizados com os aspectos caracteristicos da assisténcia de
enfermagem desta clientela, que abrange orientacdes simples sobre duvidas da
rotina hospitalar, curativos complexos de procedimentos cirdrgicos e/ou pela
presenca de tumores avangados, muitas vezes deformantes, casos emergenciais,

até solicitacbes para simplesmente serem ouvintes. O enfermeiro que presta
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cuidado no ambulatério passa a se envolver e fazer parte de toda a “caminhada de
tratamento” da crianga junto com a familia, participando tanto tecnicamente quanto
emocionalmente dessa jornada (COUTO, 2004).

No entanto, ha a necessidade de que os enfermeiros atuantes na ESF
busquem conhecimentos tedricos e praticos sobre os tratamentos realizados em
oncologia pediatrica, a fim de interagir melhor com as criancas e adolescentes com
cancer e suas familias, para assegurar uma assisténcia de qualidade a estes
guando nao estiverem hospitalizados. Uma acédo importante, nesse contexto, é
identificar a InstituicAo onde se realiza o tratamento oncolégico (endereco e
telefones de contato da instituicdo); numero do registro do prontuario do paciente;
nome dos profissionais que estdo envolvidos no cuidado desse individuo; e as
principais orientacdes dadas nos casos de emergéncia e/ou intercorréncia no
domicilio. Essas informacfes séo fornecidas as familias e pacientes pelos centros
de tratamento e devem ser confirmadas nos seus cartdes e/ou documentos de
identificacdo. Também é importante a identificacdo dos resultados da patologia e da
modalidade terapéutica em uso. Esses dados vao direcionar as acdes da equipe da
ESF e agilizar o atendimento, caso seja necessario o contato com a instituicdo
responsavel pelo tratamento (BRASIL, 2009a).

No contexto do cuidado de enfermagem as criancas e adolescentes com até
18 anos de idade, o enfermeiro precisa lembrar que eles possuem tratamento
diferenciado garantido pelo Estatuto da Crianca e do Adolescente, que ndo sao
adultos em miniatura, e que possuem uma demanda de cuidados totalmente
diferenciados que privilegiam os aspectos sociais, emocionais, afetivos, culturais e
espirituais, que estdo afetados pelo medo e mitos arraigados na doenca oncoldgica.

O cancer é muito mais do que uma histdria médica e como toda doenca grave
confronta o paciente a questdo da morte, do sentido da vida, de seu lugar na historia
familiar e dos limites do suportavel no seu corpo. O medicamento € muito mais do
que um medicamento, é, as vezes, um nome, uma cor, um odor. As reacgdes fisicas
ou psiquicas ao tratamento sdo, geralmente, pedidos de ajuda, pedidos de dialogo a
partir de questdes de toda sorte: sobre o sentido da doenca, o desejo dos
profissionais, o desejo dos pais, 0 desejo do paciente. A experiéncia vivida por uma
crianga ou adolescente com céancer é dificil, seja qual for a idade do paciente, a
natureza da doenca, seu prognostico, o desenvolvimento e o resultado do

tratamento, tudo gera dor e sofrimento, em especial o afastamento mais ou menos
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duravel do meio familiar, escolar e social, a perda do sentimento de identidade, as
transformacdes corporais, as sequelas fisicas, as questdes relacionadas a sua
historia, a sua familia, a sociedade e ainda com tantos outros elementos subjetivos
gue constituem essa experiéncia. O paciente tem, enfim, que enfrentar questbes
novas e complexas, muitas vezes, sem poder contar com 0 apoio dos seus
familiares que estao tao sensibilizados quanto ele. (BRASIL, 2009a; INCA, 2011b).

No que se refere aos profissionais de enfermagem, Pacheco et al. (2008), em
estudo realizado com estes e com cuidadores de criangas com cancer, aponta que
os profissionais da enfermagem tem medo do desconhecido, de serem
estigmatizados, de seus filhos virem a desenvolver o cancer; que se sensibilizam
com o sofrimento do outro; que gostam do que fazem e dizem crescer como pessoa
ao lidar com a oncologia pediatrica, por leva-los a reflexao e revisdo de conceitos e
valores, bem como a mudancgas de comportamentos e atitudes no relacionamento
familiar; também evidenciam a necessidade de aprendizado, valorizacdo da
profissdo e preparo para enfrentamento do processo de morte e morrer, o sofrimento
da crianca e da familia; além de reclamarem das poucas oportunidades de
qualificagcéo profissional oferecidas pela Instituicdo e da dupla jornada de trabalho.

Ainda no estudo de Pacheco et al. (2008), ao tratar da percepcao da familia
sobre o trabalho como cuidador, emergiram reclamacbes acerca do tempo
insuficiente para uma melhor convivéncia em familia e para si mesmo; a dificuldade
da familia em escutar as vivéncias do cuidador; a percepcdo do desgaste fisico e
emocional pelas longas jornadas de trabalho; a dificuldade do trabalhador em
separar a vida profissional da vida familiar e a relagdo da Oncologia pediatrica com
sofrimentos e tristezas.

O referido estudo reforca a necessidade de acdes institucionais que
minimizem o desgaste do cuidador durante seu trabalho e as repercussdes deste
sobre o seu processo de viver pessoal e coletivo. Esse fator torna evidente a
necessidade do aprofundamento desta temética, uma vez que nunca se esta
totalmente preparado para lidar com a dor, o sofrimento, a iminéncia de morte, e
Obito de uma crianca ou adolescente.

Culturalmente, a crianca e o adolescente sdo concebidos como um ser
humano em pleno desenvolvimento, com um futuro imenso a ser vivido, cheio de
sonhos, esperancas e expectativas, que ndo parece ser justo tanto sofrimento,

levando o paciente e familiar a questionar, inclusive, seus valores e crencas
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espirituais. E de fundamental importancia que ambos se sintam bem acolhidos pela
equipe de enfermagem, e seguros de que podem contar com apoio sempre que
precisarem.

Assistir a crianca e ao adolescente com cancer, embora recompensador,
causa grande impacto emocional e até fisico aqueles envolvidos em seu cuidado,
levando-nos a refletir e repensar nossos valores, ensinando-nos a respeitar a
individualidade de cada caso.

Para o enfrentamento do cancer infanto-juvenil, sdo necessarias acdes que
incluam: educagdo em saude em todos os niveis da sociedade e todos 0s niveis de
atencdo a saude, promocdo e prevencdo orientadas a individuos e grupos (nao
esquecendo da énfase em ambientes de trabalho e nas escolas), geracdo de opinido
publica, apoio e estimulo a formulacdo de leis que permitam monitorar a ocorréncia
dos casos e elaboracdo de politicas publicas de saude que contemplem esta
clientela, dentro das peculiaridades regionais. Cabendo ao enfermeiro papel
fundamental no desenvolvimento destas acdes, por meio de praticas de
educacao/ensino, pesquisa e assisténcia. Para que essas acdes sejam bem-
sucedidas, sera necessario ter como base as propostas em informacdes oportunas,
de qualidade (consolidadas, atualizadas e representativas) e analises
epidemioldgicas a partir dos sistemas de informacao e vigilancia disponiveis (INCA,
2011a, 2011b, 2012a).

Nessa perspectiva, torna-se imprescindivel uma reflexdo sobre a pratica de
enfermagem no que se refere as competéncias técnico-cientificas e habilidades
técnicas, tecnologicas e humanas necessarias ao cuidado dessa clientela especifica
e sobre os desafios inerentes aos mesmos. Bem como da necessidade de
capacitacdo continuada da equipe de enfermagem a fim de viabilizar um cuidado de

exceléncia, ético e humanizado.
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3 PERCURSO METODOLOGICO

3.1 DESENHO DO ESTUDO

Foi realizada pesquisa observacional descritiva, do tipo coorte retrospectiva,
com abordagem quantitativa. O estudo observacional permite a observagdo e
mensuracdo das caracteristicas especificas, mas ndo a modificacdo dos sujeitos

objetos do estudo.

3.2 POPULACAO DO ESTUDO

A coorte se constituiu em um total de 1218 criancas e adolescentes (Tabela 1)
com idade entre O a 18 anos, cadastrados no HOL como casos novos de cancer,
com a finalidade de atendimento ambulatorial ou hospitalar para tratamento de
cancer no periodo compreendido entre 01de janeiro de 2003 até 31 de dezembro de
2011.

Tabela 1 — Quantidade de internacao hospitalar de criancas e adolescentes por ano e
quantitativo de casos novos de cancer no Hospital Ophir Loyola (HOL) no
periodo de 2003 a 2011.

Ano Quantidade de Criancas e NUumero de Casos Novos de Cancer em
Adolescentes Internadas no HOL Criancas e Adolescentes no HOL
2003 996 122
2004 601 123
2005 962 137
2006 950 143
2007 853 149
2008 889 148
2009 960 145
2010 890 126
2011 842 125
Total 7943 1218

Fonte: Monteiro, 2012 (informagao verbal)®.

* Informagé&o fornecida por Marcelo Monteiro, Chefe do DAME/HOL, em Belém, 12 de outubro de
2012.
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Os critérios de inclusédo foram: ter idade igual ou menor a 18 anos por ocasido
do cadastrado no HOL para primeira consulta com oncopediatra ou hematologista ou
oncologista clinico ou cirurgido oncoldégico; ter sido cadastrados no HOL para esta
primeira consulta entre 01 de janeiro de 2003 até 31 de dezembro de 2011 com
impressédo diagnéstica ou diagndstico clinico e/ou histopatolégico de cancer e residir
no Estado do Para. Assim os critérios para exclusdo foram: ter idade superior a 18
anos por ocasido do cadastrado no HOL para primeira consulta; ter sido cadastrado
no HOL para primeira consulta antes de 01 de janeiro de 2003 ou apos 31 de
dezembro de 2011; ndo possuir impressao diagnéstica ou diagnéstico de cancer;
ndo ser residente do Estado do Pard; também foram excluidas as duplicatas de
cadastro, pois a crianca e o0 adolescente serdo computados uma Unica vez,
independente de quantos cadastros por tumores primarios eles apresentarem no

decorrer do tempo compreendido pela pesquisa.

3.3 FONTE DOS DADOS

Os dados foram obtidos através do Sistema Nacional de Informacédo dos
Registros Hospitalares de Cancer (SisRHC), que é alimentado pelos dados das
fichas de registro do RHC do HOL — para os dados relacionados aos anos de 2003 a
2009; e das fichas do RHC do HOL (Anexo A), preenchida a partir do cadastro
oncologico do Departamento de Céancer e dados contidos nos prontuarios das
criangas e adolescentes com céncer atendidas no HOL — para os anos de 2010 e
2011- e para isso foi necessario contar com suporte de funcionarias do RHC e do
DAME do HOL. Desta forma, o local da coleta de dados foi a sala de pesquisa do
DAME e a sala do RHC no HOL.

Vale ressaltar que para complementar as informagdes sobre as datas dos
obitos, necessarias para o calculo da sobrevida, foi realizado pedido formal a chefe
da Divisao de Vigilancia Epidemioldgica (DVS), da SESPA responsavel pelo Sistema
de Informacédo de Mortalidade (SIM) do Para, que forneceu as datas de oObitos por
neoplasia do Estado entre 01 de janeiro de 2003 a 30 junho de 2013, de 0 a 29 anos
de idade, pois quem foi cadastrado no HOL com 18 anos no inicio de 2003 estaria

com 28 ou 29 anos atualmente.
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3.4 LOCAL DO ESTUDO

Esta pesquisa foi realizada no HOL, CACON referéncia em Oncologia na
regido norte, além de referéncia em Nefrologia, Transplante Renal e Cirurgia
Baridtrica no Para. Tendo sido, até 2009, o Unico hospital publico a realizar
tratamento oncoldgico em criancas e adolescentes no Estado, mas permanecendo

ainda o hospital referéncia no tratamento do cancer infanto-juvenil no Para.

3.5 VARIAVEIS DO ESTUDO

As variaveis analisadas foram:

- Caracteristicas sécio demograficas: idade, sexo, raca/cor, escolaridade e
procedéncia (municipio de residéncia da crianc¢a);

- Via de acessibilidade ao servi¢o de oncologia do HOL;

- Caracteristicas clinicas: situacdo diagnéstica; tipo de cancer diagnosticado;
histéria familiar de céancer; histérico de etilismo e de tabagismo; tempo entre a
primeira consulta no HOL e o inicio do tratamento; modalidades terapéuticas; e
tempo de sobrevida apds o0 acesso ao servico de oncologia do HOL (andlise de

Sobrevivéncia).

3.6 ANALISE DOS DADOS

Inicialmente realizou-se a analise descritiva dos dados, que tem como objetivo
organizar as informacdes em forma de graficos e tabelas para melhor utilizacdo das
mesmas, e para tal utilizou-se o Excel.

A variavel idade, a fim de facilitar a comparacdo estatistica com outros
trabalhos publicados nacional e internacionalmente, foi agrupada em faixas etarias:
menores de 1 ano, criangas de 1 a 4 anos, de 5 a 9 anos, de 10 a 14 anos e 0s
adolescentes de 15 a 18 anos.

Na variavel escolaridade optou-se por mudar as terminologias “Primeiro grau
incompleto” para “Ensino Fundamental Incompleto”, e “Primeiro grau completo” para
“‘Ensino Fundamental Completo” a fim de adequar a atual nomenclatura adotada

pelo Ministério da Educac&o quanto ao nivel de escolaridade da populacgéo.
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Os dados relativos a variavel procedéncia foram agrupados de acordo com a
classificacdo do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) para as
mesorregides paraenses. Assim, esta variavel se dividiu em 7 categorias que sao

compostas pelas seis mesorregides paraenses € o0 grupo “outros estados”.

Figura 2 — Mapa das mesorregifes do Para conforme base cartografica do IBGE.
MESORREGIOES DO PARA

Baixe Amazonas

MNordeste Paraense

Sudoeste Paraense
Sudeste Paraense

vw. baixarmapas.com.br o 75 150 300 Km

>z

Fonte: IBGE, 2014.

Ressalta-se que a mesorregido Metropolitana de Belém agrega 0os municipios
de Ananindeua, Barcarena, Belém, Benevides, Bujaru, Castanhal, Inhangapi,
Marituba, Santa Barbara do Para, Santa Izabel do Par4 e Santo Anténio do Taua.

A mesorregido Nordeste paraense agrupa 0s municipios de Abaetetuba,
Acara, Augusto Corréa, Aurora do Para, Baido, Bonito, Braganca, Cachoeira do
Piria, Camet4, Capanema, Capitdo Poco, Colares, Concérdia do Para, Curuca,
Garrafdo do Norte, lgarapé-Acu, lgarapé-Miri, Ipixuna do Para, Irituia, Limoeiro do
Ajur(, Mae do Rio, Magalhdes Barata, Maracana, Marapanim, Mocajuba, Moju, Nova
Esperanca do Piri4, Nova Timboteua, Oeiras do Para, Ourém, Peixe-Boi, Primavera,
Quatipuru, Salinopolis, Santa Luzia do Para, Santa Maria do Para, Santarém Novo,
Séao Caetano de Odivelas, Sdo Domingos do Capim, Sao Francisco do Para, Séo
Jodo da Ponta, Sdo Jodo de Pirabas, Sdo Miguel do Guama4, Tailandia, Terra Alta,
Tomé-Acu, Tracuateua, Vigia e Vizeu.

A Baixo Amazonas € constituida dos municipios Alenquer, Almeirim, Belterra,
Curué, Faro, Juruti, Mojui dos Campos, Monte Alegre, Obidos, Oriximina, Placas,
Porto de Moz, Prainha, Santarém e Terra Santa. Enquanto que Marajo é composta

pelos municipios de Afua, Anajas, Bagre, Breves, Cachoeira do Arari, Chaves,
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Curralinho, Gurupa, Melgaco, Muana, Ponta de Pedras, Portel, Salvaterra, Santa
Cruz do Arari, S8o Sebastido da Boa Vista e Soure.

A mesorregido Sudeste paraense agrega Abel Figueiredo, Agua Azul do
Norte, Bannach, Bom Jesus do Tocantins, Brejo Grande do Araguaia, Breu Branco,
Canad dos Carajas, Conceicdo do Araguaia, Cumaru do Norte, Curionopolis, Dom
Eliseu, Eldorado do Carajés, Floresta do Araguaia, Goianésia do Para, Itupiranga,
Jacunda, Maraba, Nova Ipixuna, Novo Repartimento, Ourilandia do Norte, Palestina
do Para, Paragominas, Parauapebas, Pau D'Arco, Picarra, Redencdo, Rio Maria,
Rondoén do Para, Santa Maria das Barreiras, Santana do Araguaia, Sdo Domingos
do Araguaia, Sdo Félix do Xingu, Sdo Geraldo do Araguaia, Sdo Jodo do Araguaia,
Sapucaia, Tucuma, Tucurui, Ulianépolis e Xinguara. E a Sudoeste paraense agrega
0s Municipios de Altamira, Anapu, Aveiro, Brasil Novo, Itaituba, Jacareacanga,
Medicilandia, Novo Progresso, Pacaja, Rurdpolis, Senador José Porfirio, Trairdo,
Uruard, Vitoria do Xingu.

A variavel “Via de acessibilidade ao servigo de oncologia do HOL” é relativa
aos dados de “Clinica de Entrada”, item de niumero 12 na ficha de coleta de dados
do RHC (Anexo A), e torna evidente quais tem sido as portas de acesso das
criancas e adolescentes ao servico de oncologia do HOL.

No que diz respeito as varidveis “Historico de Etilismo” e “Histérico de
Tabagismo”, a andlise foi complicada em funcdo de que, os dados relativos as
informacdes até o ano de 2009, eram condensados e alimentados no SisRHC com
base em um formulario que continha quatro alternativas (1 - Sim; 2 - Ndo; 8 - Ndo se
aplica; 9 - Sem informacéo) e os dados a partir do ano de 2010, ao serem lancados
no Sis RHC obedecem outro comando (1 - Nunca; 2 - Ex-etilista/2 - Ex-tabagista; 3 -
Sim; 4 - Nao avaliado; 8 - N&o se aplica; 9 - Sem informacéo). Por isso, quando se
realizou o procedimento para exportacdo das informac¢des do SisRHC, o sistema
atendia o comado mais recente, assim, apareceram criangas menores de 1 ano e de
1 a 4 anos como etilistas e tabagistas, quando na verdade nunca o foram, fazendo-
se necessario revisdo minuciosa das informacdes nas fichas arquivadas do RHC. A
partir de entdo a equipe de registradores do RHC do HOL comecou a perceber, junto
com a pesquisadora, que apesar de ter sido utilizado o impresso anterior (Anexo A)
o sistema devolve a informacdo com base no impresso mais atual (Anexo B).

A variavel “Situagéo Diagnostica” evidencia a condi¢éo de chegada da crianca

e adolescente com cancer no hospital referéncia em oncologia do Para. Constatou-
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se que, mesmo havendo as datas da primeira consulta no HOL, data do diagndstico
e data do inicio do primeiro tratamento oncoldgico, ainda haviam 22 registros
declarados como “Sem informagao”, os quais foram analisados pela pesquisadora,
em concordancia com a orientadora, para adequadamente encaixa-los dentro de
uma das trés categorias: Com diagnéstico e com tratamento; Com diagndstico, mas
sem tratamento; Sem diagnostico e sem tratamento. Assim, aqueles cuja data do
diagndstico era posterior a data da primeira consulta no HOL eram declarados “Sem
diagndstico/Sem tratamento”; aqueles cuja data do diagndstico era anterior a data da
primeira consulta no hospital e a data do inicio do tratamento era posterior a esta
consulta ou no mesmo dia dela foram declarados como “Com diagndstico/Sem
tratamento”; e aqueles cuja data do diagndstico era anterior a data da primeira
consulta no hospital e a data do inicio do tratamento foi descrita como “Nao se
aplica” foram declarados como “Com diagnéstico/Com tratamento”.

Em relacdo ao tipo de cancer diagnosticado, optou-se por organiza-lo de
acordo com a CICI3, em 12 grupos, para melhor didatica e facilitacdo da discusséao.

Para trabalhar a variavel “Obitos por grupo de tumores” e a “Anélise de
Sobrevivéncia” utilizou-se informacdo do SIM do Pard, relativas aos Obitos por
neoplasia no estado entre 01-01-2003 a 30-06-2012, para com iSSO averiguar quais
criancas e adolescentes desta pesquisa haviam falecido e qual o dia do ébito, dado
necessario para o calculo de sobrevida.

A Andlise de Sobrevivéncia é o estudo de individuos (ou itens observados)
onde um evento bem definido (falha) ocorre depois de algum tempo (tempo de
falha). Assim, quando se fala em tempo de sobrevida, ndo significa necessariamente
o tempo até a morte, mas sim o tempo até a ocorréncia do evento que se deseja
estudar, que pode ser recidiva, progressao de doenca, efeito colateral ou qualquer
outra mudanca de estado. Nesta pesquisa a falha/evento sera o 6bito da crianca ou
adolescente, e a censura serd o abandono/interrupcdo do tratamento ou sua
permanéncia em seguimento ao término do tempo compreendido pela pesquisa por
nao permitir completa observagdo. Ressalta-se o fato de que, mesmo censurados,
todos os resultados provenientes de um estudo de sobrevivéncia devem ser usados
na analise estatistica. A intencdo € evidenciar quanto tempo leva para ocorrer o
evento morte apOs 0 acesso ao servigo especializado em oncologia do HOL.

A pesquisadora optou por levar em consideragao a data de acesso ao servi¢o

de oncologia do HOL e nédo a data do diagndstico, em funcédo do elevado quantitativo



58

de criancas que chegam a instituicdo com diagnostico de cancer, mas sem ter
iniciado nenhum tipo de tratamento para a neoplasia diagnosticada (66,42%),
inferindo que o impacto na sobrevida se da ndo apenas pelo diagnostico precoce,
mas também pelo acesso precoce ao servico especializado em oncologia.

Para anadlise de sobrevivéncia utilizou-se o pacote estatistico BioEstat 5.3,
que é um programa gratuito para estudantes de graduacdo e pOs-graduacao,
pesquisadores e professores, com 210 ferramentas estatisticas de facil uso e
voltados sobretudo para as areas das ciéncias biolégicas e médicas.

Nesta analise foi levado em consideracdo a Sobrevida Global que segundo
Marotti (2007), é o tempo desde a randomizacdo do paciente até sua morte por
qualquer etiologia, o qual é considerado o desfecho mais confiavel e preferivel, por
ser preciso e facil de medir por meio da data do 6bito, considerando como censura
todos os que permanecem vivos ou que foram perdidos de seguimento. Assim, a
chance acumulada de sobrevivéncia apresentada nos resultados reflete a sobrevida
global das criancas e adolescentes paraenses com cancer, conforme cada grupo de
tumor analisado pelo Método Atuarial.

O Método Atuarial ou Tabua de Vida calcula as probabilidades de sobrevida
em intervalos (i) fixados previamente (anual nesta pesquisa). Nessa tabua de vida
as probabilidades de o6bito e de sobrevida sdo calculadas para cada um dos
intervalos. Desta forma, no método Atuarial, para cada um dos intervalos o numero
de pacientes expostos ao risco (E;j), a probabilidade da ocorréncia do desfecho
estudado (g;), a probabilidade de sobrevida no intervalo (p;) e a probabilidade
acumulada de sobrevida ao final do intervalo (S;) sdo calculadas usando as
equacoes a seguir (FONTELLES, 2010):

Ei=ni - w; , onde n;é o numero de sujeitos no inicio do intervalo;
2 w; € 0 numero de censuras no intervalo
gi= d; , onded;é onuamero de ocorréncias no intervalo;
Ei
pi=1-q;

Si=P1x P2x P3x.x Pi

Em funcéo disso, primeiro realizou-se levantamento na populagédo de cada
grupo de tumor do tempo entre a data da primeira consulta até a data do Obito, para

gue se agrupassem todos 0s que evoluiram a 6bito no primeiro ano apos acesso ao
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servi¢co de oncologia, no segundo ano, no terceiro ano, e assim sucessivamente, até
que a temporalidade de todos os Obitos fosse avaliada, haja vista que as criancas e

adolescentes entraram em tempos diferentes no decorrer de 2003 a 2011.

3.7 ASPECTOS ETICOS

Foram obedecidos todos os aspectos éticos envolvidos nas atividades de
pesquisa com seres humanos, conforme as diretrizes da Resolucdo N°196, de 10 de
outubro de 1996, e Resolugdo N° 466, de 12 de dezembro de 2012, do Conselho
Nacional de Saude (CNS). O projeto de pesquisa deste estudo foi submetido a
apreciacdo da Divisdo de Pesquisa do HOL, recebendo parecer favoravel a
realizacdo da mesma em 09 de outubro de 2012, posteriormente foi submetida a
Plataforma Brasil, que direcionou o projeto ao Comité de Etica em Pesquisa (CEP)
do HOL, recebendo Parecer Consubstanciado do CEP (N° 165.564) com situacao
aprovado sem pendéncia para sua execucdo em 07 de dezembro de 2012, sob
CAEE N°07954112.0.0000.5550.

3.8 RISCOS E BENEFICIOS

Esta pesquisa ndo ofereceu nenhum risco as criancas e adolescentes
atendidos no HOL e nem aos seus familiares, bem como ndo exp6s dados de
identificacdo dos mesmos, garantindo-lhes o sigilo das informacfes pessoais
contidas em seu prontuario tais como nome, endereco e/ou telefone. Por isso ndo
causou nenhum tipo de constrangimento pessoal ou social e nem comprometimento
psicolégico ou financeiro aos pacientes e familiares.

Um dos beneficios desta pesquisa € contribuir significativamente como base
para o desenvolvimento de outras pesquisas sobre este tema, além de ofertar a
sociedade dados que contribuam para o planejamento de politicas publicas de
saude em oncologia infanto-juvenil no Estado do Para e que levem a reflexdo quanto
a realidade do Estado no que tange ao tempo de sobrevida destas criancas e
adolescente a partir de sua primeira consulta no HOL, e tempo para estas levaram
para iniciar seu tratamento no HOL. A pesquisa oncoldgica é relevante face as
estimativas da UICC de aumento de 50%, até 2020, no numero de novos casos de

cancer e o dobro do numero de mortes.
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4 RESULTADOS E DISCUSSAO

Este capitulo inicialmente descreve as caracteristicas socio-demograficas
(faixa-etaria, raca/cor, escolaridade e procedéncia de acordo com as mesorregides
do Estado do Pard) e caracteristicas relativas a possiveis fatores de risco para o
cancer (histéria familiar de cancer, histérico de etilismo e de tabagismo) e sua
correlagcdo com a variavel sexo.

Posteriormente sédo descritas caracteristicas clinicas das criancas e
adolescentes paraenses quanto aos tipos de neoplasias diagnosticadas, por grupo
de tumores, conforme a CICI3 (Anexo A), a situacdo diagndéstica destas ao serem
matriculados no HOL como casos novos de cancer infantil, as vias de acessibilidade
destas ao servico de oncologia desta instituicdo (clinica de entrada), o tipo de
tratamento realizado no HOL a partir do diagnéstico recebido, bem como a situacéo
de “estadiamento” ao final do primeiro tratamento realizado no hospital, também, sdo
descritas as razfes para nao realizacdo do tratamento oncoldgico neste, uma vez
gue tiveram acesso ao servi¢co de saude referencia em oncologia no Para.

Ao final analisa-se o total de 6bitos por grupo de tumores, tempo de sobrevida
apos 0 acesso aos servicos de oncologia do HOL, tempo entre a primeira consulta
no HOL e o inicio do tratamento nesta instituicao.

N&o foi possivel a correlacdo do tempo de sobrevida com o estadiamento
oncologico ao ingresso no servico de oncologia do HOL por ndo haver esta
informag&o no banco de dados do RHC, pois, segundo informacdo das servidoras
deste servico, ndo ha a obrigatoriedade do cadastro desta informacdo no SisRHC
quando se trata de criangas e adolescentes, sendo entao informado o codigo “888”
ou “999” que significam, respectivamente, “ndo se aplica” e “sem informacao”, sendo
as leucemias sempre informadas como “888” por ndo haver sistema de classificacédo
TNM para elas, e as demais neoplasias infantis costumam ser notificadas como
“999” por falta desta informacao no prontuario.

Desta forma, as variaveis serdo descritas individualmente, mas as tabelas
terdo as informacdes agrupadas conforme descrito anteriormente para melhor
condensacao das informacdes e facilitacdo da visualizacdo e interpretacdo das

mesmas.
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4.1 CARACTERISTICAS SOCIO DEMOGRAFICAS

4.1.1 Faixa Etaria e Sexo

A maioria das criancas diagnosticadas com cancer é do sexo masculino
(59,28%) (Tabela 2). Estes resultados sdo semelhantes ao do estudo envolvendo 14
dos 20 RCBP Brasileiros, no qual o RCBP do Para nao foi incluido, onde o cancer
infantil foi ligeiramente maior no sexo masculino que no feminino (CAMARGO et al.,
2010).

Entre os anos de 1997 a 2001, em Belém e Ananindeua, a faixa etaria com
maior incidéncia de neoplasia foi de 1 a 4 anos (70 casos dos 241 diagndsticos
oncoldgicos realizados neste periodo) (INCA, 2008). E, atualmente, a maior parte
das criangas diagnosticadas com cancer tanto do sexo masculino (17,57%) quanto
do feminino (11,66%) esta na faixa etaria de 1 a 4 anos (Tabela 2).

Semelhante ao Para, estudo com menores de 19 anos admitidos entre 1986 e
2010 no centro de referéncia em oncologia em Vitoria no Espirito Santo, também
evidenciou que a maioria dos pacientes esta na faixa etaria de 1 a 4 anos (40,00%)
e com maior incidéncia de cancer em criangas do sexo masculino (56,00%)
(FIGUEIREDO, 2012). Em Porto Alegre, de 2000 a 2010, também se observa maior
frequéncia de neoplasia nas criancas de 1 a 4 anos (34,80%) e do sexo masculino
(60,10%) (LUZ, 2010).

Tabela 2 - Quantidade e Percentual dos Casos de Cancer Infanto-Juvenil, notificados no
Hospital Ophir Loyola no Estado do Paré por Sexo e Faixa Etaria, no periodo
de 2003 a 2011.

Sexo
. - — ) Total
Faixa Etaria Feminino Masculino
f % f % f %
<1 ano 14 1,15 18 1,48 32 2,63
1 a4 anos 142 11,66 214 17,57 356 29,23
5a9anos 97 7,96 189 15,52 286 23,48
10 a 14 anos 133 10,92 172 14,12 305 25,04
15 a 18 anos 110 9,03 129 10,59 239 19,62
Total 496 40,72 722 59,28 1218 100,00

Fonte: RHC do HOL, 2013.
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No entanto, um estudo publicado pela Fundacdo Oncocentro de Sao Paulo
(FOSP), relativa ao Estado no periodo de 2000 a 2002, revelou discreta
predominéancia de neoplasia no sexo masculino (54,50%) e entre os adolescentes de
13 a 18 anos (979 casos novos diagnosticados) enquanto que na faixa de 1 a 4 anos
foram 932 casos novos, no entanto, ha que se considerar que o agrupamento etario
difere dos outros estudos (FOSP, 2004).

No estudo de Camargo et al. (2010), observa-se que, ha maioria, criancas de
1 a 4 anos de idade apresentaram a maior taxa de incidéncia de cancer no Brasil,
sendo que entre as menores de 1 ano de idade, a maior taxa foi observada em
Campinas, taxa de 223,5 por milhdo, e entre os adolescentes de 15 a 19 anos de
idade, as taxas mais elevadas foram em Sao Paulo (264 por milh&do), Goiania (251
por milhdo) e Porto Alegre (229 por milh&o).

Ha que se considerar também as carateristicas da populacdo paraense que
segundo o Censo 2010 é de 7.581.051 habitantes, dos quais 72.285 meninos e
69.897 menores de 1 ano, 303.131 meninos e 291.342 meninas de 0 a 4 anos,
397.851 meninos e 383.727 meninas de 5 a 9 anos, 425.547 meninos e 410.621
meninas de 10 a 14 anos, e 396.977 meninos e 390.200 meninas de 15 a 19 anos,
0 que corresponde a 36,30% da populacédo paraense, a maioria residente em area
urbana e do sexo masculino (IBGE, 2010).

Vale ressaltar que em paises como o0 Reino Unido e Estados Unidos também
ocorre maior incidéncia de cancer no sexo masculino, sendo que no Reino Unido os
meninos com idade entre 0 e 14 anos correspondem a 55% dos casos novos de
cancer infantil e os adolescentes a 52 % (CANCER RESEARCH UK, 2012, 2014) e
nos Estados Unidos a taxa de incidéncia de 2006 a 2010, para cada milhdo, € de
178,0 para meninos e 160,1 para meninas entre 0 e 14 anos e de 237,7 para
meninos e 235,5 para meninas, com idade de 15 a 19 anos (AMERICAN CANCER
SOCIETY, 2014).

4.1.2 Raca/Cor e Sexo

A maioria das criancas (80,43%), do sexo masculino (285) e do sexo feminino
(167), que foram diagnosticadas com céancer se declara ou tem sua raca/cor
declarada como parda (Tabela 3). E entre todas as ragas ha predominancia do sexo
masculino (61,38%).



63

No Brasil, estudo com criancas e adolescentes com idade inferior ou igual a
18 anos atendidas no Servigco de Oncologia Pediatrica do Hospital Universitario da
Universidade de Brasilia, também evidenciou que a maioria destes sdo declarados
pardos (77,2%) (ELIAS; ALVES; TUBINO, 2006 ). No, entanto, outro estudo com
criangas e adolescentes com céancer em Santa Catarina mostra que apenas 4,64%
sé@o declarados pardos e que a maioria (94,43%) é branca (SILVA, D.; SILVA, M.,
2010). Essas diferencas regionais com relacdo a raca no Brasil dizem respeito as
influencias das caracteristicas da populacdo que colonizaram o pais e miscigenacao
decorrente.

O IBGE, no censo de 2010, informa que 43,1% da populacéo (82 milhdes de
pessoas) se declararam pardas, 7,6% (15 milhdes) negras e 47,7% (91 milhdes de
brasileiros) se autodeclara branca. Sendo que a populacao de pardos € mais comum
no Nordeste e no Norte, com destaque para o Para com 69,5% de pardos (PORTAL
BRASIL, 2012).

Tabela 3 - Quantidade e Percentual dos Casos de Cancer Infanto-Juvenil, notificados no
Hospital Ophir Loyola no Estado do Para por Sexo e Raca/Cor, no periodo de

2003 a 2011.
Sexo
Total
Racga/Cor Feminino Masculino
f % f % f %
Parda 167 29,72 285 50,71 452 80,43
Branca 44 7,83 51 9,07 95 16,90
Preta 4 0,71 4 0,71 8 1,42
Indigena 1 0,18 4 0,71 5 0,89
Amarela 1 0,18 1 0,18 2 0,36
Total 217 38,62 345 61,38 562 100,00

Nota: Houve 656 cadastros como “sem informacgao” no banco de dados do RHC, o que corresponde
a 53,86% de subnotificagdo desta informagéo.
Fonte: RHC do HOL, 2013.

No Para, em todas as racas, houve predominio do sexo masculino (61,38%)
(Tabela 2), dados estes que se assemelham ao da publicacdo baseada em dados do
Instituto Nacional do Céancer Norte Americano e Surveillance, Epidemiology, and End
Results (SEER), trazendo informagbes sobre as tendéncias em incidéncia,
mortalidade e taxas de sobrevivéncia de cancer em criancas com idades entre 0-14

e 0-19 anos nos Estados Unidos, disponiveis nas Sec¢bes 28 e 29 do SEER Cancer
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Statistics Review, que também evidencia que em todas as racas as taxas de
incidéncia de cancer sdo maiores em criancas e adolescentes do sexo masculino,
sendo 18.2 por 100.000 habitantes em meninos e 16.1 por 100.000 habitantes em
meninas (HOWLADER et al., 2013).

No Brasil, estudo com pacientes entre 10 e 19 anos com diagndstico de
cancer, no periodo de 2000 a 2006, no Instituto de Oncologia Pediatrica/Grupo
Apoio ao Adolescente e a Crianca com Cancer da Universidade Federal de Sé&o
Paulo também apontou maior incidéncia de tumor no sexo masculino, sendo que
entre os pesquisados 357 (56,8%) eram do sexo masculino e 272 (43,2%) do
feminino, e que 60,7% dos pacientes eram brancos, 30,0% pardos, 6,5% negros e
2,5% nao apresentavam caracterizacdo da raca nos prontuarios (PRESTI et al.,
2012). Tais resultados divergem da realidade paraense do que diz respeito ao sexo,

mas se assemelha no que concerne ao sexo.

4.1.3 Escolaridade e Sexo

A maioria das criancas (50,80%), do sexo masculino (352) e do sexo feminino
(214), diagnosticadas com céncer, se declara ou tem sua escolaridade declarada
como Ensino Fundamental Incompleto (Tabela 4). E 436 se declaram ou tem sua
escolaridade declarada como analfabeto (39,14%). Vale ressaltar que estes dados,

em parte, se devem ao fato de estas criancas estarem na fase pré-escolar.

Tabela 4 - Quantidade e Percentual dos Casos de Cancer Infanto-Juvenil, notificados no
Hospital Ophir Loyola no Estado do Para por Sexo e Escolaridade, no periodo
de 2003 a 2011.

Sexo
Total
Escolaridade Feminino Masculino
f % f % f %
Analfabeto 172 15,44 264 23,70 436 39,14
E.F.l. 214 19,21 352 31,59 566 50,80
E.F.C. 50 4,49 33 2,96 83 7,45
E.M.C. 15 1,35 14 1,26 29 2,61
Total 451 40,49 663 59,51 1114 100,00

Legenda: E.F.l.: Ensino Fundamental Incompleto; E.F.C.: Ensino Fundamental Completo; E.M.C.:
Ensino Médio Completo.
Nota: Houve 104 cadastros como “sem informacao” no banco de dados do RHC, o que corresponde
a 8,53% de subnotificacdo desta informacao.
Fonte: RHC do HOL, 2013.
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A escolaridade é elemento fundamental a ser considerado tanto na analise
dos determinantes da saude como na abordagem da populacdo para o
desenvolvimento de préaticas de promocdo, prevencdo e recuperacdo da saulde,
sendo um importante indicador da situacdo educacional de um pais. E, no Brasil a
frequéncia a creche e/ou maternal, para criangas de 0 a 3 anos, ainda é muito pouco
comum, e outro grave problema do sistema educacional brasileiro diz respeito a
defasagem escolar dos estudantes, ou seja, a frequéncia inadequada a um nivel de
escolaridade dissociado da idade recomendada, embora tenha sido observado um
incremento da frequéncia de criangas e adolescentes no ensino fundamental
(BATISTELLA, 2008).

O préprio Censo 2010 do IBGE revela que na regido norte 9% das pessoas
com 10 anos ou mais se declararam analfabetas e 9,6% daqueles com 15 anos ou
mais também se declararam analfabetas, a maioria residente em areas rurais. E no
Para 11,2% das pessoas com 10 anos ou mais sao analfabetas (IBGE, 2010).

Um estudo com criancas com cancer atendidas no servico de oncologia do
Hospital Aldenora Belo da Fundacao Anténio Jorge Dino em S&o Luis - MA, mostrou
que 40% das criancas tem o Ensino Fundamental Incompleto e 30% n&o sé&o
alfabetizadas (SILVA et al., 2011). E os motivos alegados pelos pais para justificar o
atraso e/ou abandono escolar foi principalmente o aparecimento do cancer na
crianca, a rotina do tratamento e o deslocamento por meses ininterruptos para Sao
Luis, além dos periodos prolongados de hospitalizacao.

E outro estudo desenvolvido dentro do programa educacional de um hospital
de cancer infantil, em cidade do interior do estado de Sao Paulo, ressalta que as
criangas recém-afastadas da escola manifestam tristeza por perder essa parte
rotineira de seu cotidiano enquanto que aquelas que estdo retornando a escola
manifestam receio e inseguranca (de ndo aprender, de ndo conseguir acompanhar a
turma), enfatizando que a atividade escolar representa uma ponte para a vida, uma
instancia de ultrapassagem das paredes erguidas pela doenca, haja vista que o
cancer modifica a posi¢do social da crianca e todos seus vinculos com as pessoas
(ROLIM; GOES, 2009).

Rolim e Goes (2009) ressaltam ainda que o atendimento educacional para
criangas hospitalizadas vem ocorrendo timidamente no Brasil desde 1950, com a
criacao da primeira classe hospitalar no Hospital Municipal Jesus, no Rio de Janeiro,

tornando-se um grande avanco e igualmente um grande desafio, visto que
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representa a continuidade de um projeto de vida e a busca de realizacdo. Neste
sentido, o HOL dispbe de uma classe hospitalar desde 2003, dentro do Programa
Prosseguir, que é fruto de uma parceria com a SEDUC, com beneficio cultural e
principalmente educacional voltado para criancas e adolescentes que recebem
tratamento oncolégico no hospital, proporcionando-lhes condi¢des para o resgate da
auto estima, minimizando suas perdas sociais, psicolégicas e cognitivas e
integrando paciente, familia e escola.

Entretanto, estudo de revisdo de literatura acerca das publicacGes brasileiras
relacionadas aos aspectos psicossociais do cancer infantil no periodo de 1998 a
2004, ressalta que hé dificuldades durante a reinsercéo escolar tanto para a crianca
com cancer, quanto para a familia e escola, embora tenham uma visédo positiva da
escola, e percebem a doenca como limitante de sua escolarizacdo e socializacao,
mas que se esforcam para frequentar as aulas e ter bom desempenho escolar
(SILVA; TELES; VALLE, 2005).

4.1.4 Procedéncia e Sexo

A maioria parte das criancas do sexo masculino (283) e do sexo feminino
(225), diagnosticadas com cancer, € procedente da regido Metropolitana de Belém
(41,71%) (Tabela 5).

Tabela 5 - Quantidade e Percentual dos Casos de Cancer Infanto-Juvenil, notificados no
Hospital Ophir Loyola no Estado do Para por Sexo e Procedéncia, no periodo
de 2003 a 2011.

Sexo
. _ - Total
Procedéncia Feminino Masculino

f % f % f %
Metropolitana de Belém 225 18,47 283 23,24 508 41,71
Nordeste Paraense 127 10,43 167 13,71 294 24,14
Sudeste Paraense 52 4,27 91 7,47 143 11,74
Outros Estados 38 3,12 78 6,40 116 9,52
Marajé 18 1,48 46 3,78 64 5,26
Baixo Amazobnas 17 1,39 31 2,55 48 3,94
Sudoeste Paraense 19 1,56 26 2,13 45 3,69
Total 496 40,73 722 59,28 1218 100,00

Fonte: RHC do HOL, 2013.
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O volume populacional declarado como procedente da regido Metropolitana
de Belém € mais elevado em parte pela declaracdo dos pais de procedéncia da
capital, Belém. E sabido entre os profissionais atuantes no HOL, que
frequentemente os pacientes afirmam proceder de Belém por acreditarem que assim
terdo mais facilmente acesso ao servico de oncologia, uma vez que a recomendacao
do SUS é a de que os pacientes sejam referenciados do seu municipio de origem
para o servico de alta complexidade em oncologia, e estes reclamam da morosidade
que este tramite legal gera e que se traduz em demora no diagnéstico e
consequentemente no inicio do tratamento. Assim, 0s pais ndo pensam duas vezes
em burlar a burocracia exigida pelo SUS para obter este acesso mais rapido diante
da necessidade de um filho doente.

Neste sentido Grabois, Oliveira e Carvalho (2011) afirmam que no Brasil as
familias se deslocam e/ou se mudam do seu municipio de origem para aquele onde
se encontra o servigo de saude especializado ou fornecem informacdes erradas para
facilitar o0 acesso ao tratamento, o que gera um aumento da diferenca entre locais
cCom e sem acesso ao Servico e, consequentemente interferem na qualidade dos
registros hospitalares quanto a esta variavel. Corroborando com esta informacéo,
Cavicchioli, Menossi e Lima (2007), ao realizarem estudo com pais de criangcas em
tratamento oncologico no Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina de
Ribeirdo Preto da Universidade de Sdo Paulo, diz que 0 acesso destes pais ao nivel
terciario ocorreu, na maioria das vezes, mediante estratégias que burlaram a
organizacédo dos servicos de saude.

Em estudo mais recente sobre o fluxo de viagens de criangas e adolescentes
com cancer entre o local de residéncia e o servigo de saude especializado, Grabois,
Oliveira e Carvalho (2013) afirmam que no Brasil “as regionais de saude refletem a
l6gica da atencédo integral em redes articuladas” e que “a maioria das redes das
regides Norte e Nordeste esteve polarizada em torno das capitais” sugerindo déficit
de acesso ao tratamento de cancer as criancas e adolescentes residentes nesta
regido, o que foi ainda mais evidente na regido Norte, onde estes sao obrigados a
viajar grandes distancias para alcancarem atendimento especializado, refletindo a

desigualdade entre as regides do Brasil.
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4.2 VIA DE ACESSIBILIDADE AO SERVICO DE ONCOLOGIA DO HOL

A organizacdo de servicos de saude por nivel de atencdo (primaria,
secundaria e terciaria) sugere a ideia da existéncia de uma porta de entrada e que
esta deva ser de facil acesso, e este acesso comeca com a suspeita clinica na
assisténcia basica seguido pelo encaminhamento para niveis mais complexos onde
se estabelece o diagndstico e se inicia o tratamento (GRABOIS, 2011).

A Clinica Pediatrica tem sido a principal porta de acesso das criancas ao
servico de oncologia deste CACON, respondendo por 43,36% do primeiro
atendimento (Tabela 6). Quanto aos adolescentes, a principal porta de aceso tem
sido a Hematologia Clinica com 26,77 % e Demais Clinicas Cirurgicas do HOL, que
para fins de otimizacdo da informacdo agrega a Clinica de Cabeca e Pescoco,
Neurocirurgia, Tecidos Osseos e Conectivos, Nefrologia, Cirurgia Toréacica,
Ginecologia, Mastologia, Urologia, Dermatologia, além da Clinica de Suporte
Terapéutico Oncoldgico, e que juntas correspondem a 14,86% dos acessos ao
tratamento oncoldgico.

A Quimioterapia e a Radioterapia sdo servicos especializados de alta
complexidade em oncologia em que criancas e adolescentes também acessam ao
servico de oncologia do HOL, respondendo respectivamente por 8,94% e 2,13 % do
primeiro atendimento no HOL. Outro acesso se da pela propria Clinica de Cirurgia

Oncoldgica, responsavel por 3,94% deste.

Tabela 6 - Quantidade e Percentual dos Casos de Cancer Infanto-Juvenil, notificados no
Hospital Ophir Loyola no Estado do Para por Sexo e Clinica de Entrada, no
periodo de 2003 a 2011.

Sexo
Total
Clinica de Entrada Feminino Masculino

f % f % f %
Clinica Pediatrica 191 15,68 337 27,68 528 43,36
Hematologia Clinica 136 11,17 190 15,60 326 26,77
Demais Clinicas Cirurgicas 89 7,31 92 7,55 181 14,86
Quimioterapia 45 3,69 64 5,25 109 8,94
Cirurgia Oncoldgica 24 1,97 24 1,97 48 3,94
Radioterapia 11 0,90 15 1,23 26 2,13
Total 496 40,72 722 59,28 1218 100,00

Fonte: RHC do HOL, 2013.
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Como é possivel observar, o acesso dos adolescentes ao servico de
oncologia ndo se d4 em um espaco fisico estruturado para as necessidades
intrinsecas as suas caracteristicas biopsicossociais, pois estdo sendo assistido tanto
ambulatorialmente, quanto em nivel de internac&o hospitalar, junto com os adultos.

O adolescente com céancer, tanto a nivel ambulatorial quanto de internacéo
hospitalar, passara por longos periodos no hospital em consultas médicas, ou em
procedimentos diagnosticos e terapéuticos invasivos e por vezes dolorosos, que lhes
causam alteracdes corporais, medo e inseguranca. Tal sentimento é intensificado ao
perceber que nao ha espaco fisico para sua faixa etaria no ambiente hospitalar, uma
vez que nas instituicbes de saude sdo internados em area destinada aos pacientes
pediatricos ou adultos.

Segundo Rezende (2011) séo diversas as reacoes frente ao adoecimento e
estas variam de acordo com a personalidade, historia de vida, capacidade de
tolerdncia a frustragdo entre outro. E, em se tratando de adolescentes, as
implicacbes causadas pelo diagndstico e tratamento do cancer nas suas vidas séo
complexas, pois o seu mundo, ja agitado pelo turbilhdo de mudancas biol6gicas e
psicolégicas inerentes ao adolescer, passa a ser desestruturado e fragilizado,
impondo a estes uma nova dindmica na rotina da vida diaria, exigindo-lhe uma nova
organizacdo dos pensamentos e novas atitudes, de tal forma que se faz necessario
articular os saberes e fazeres em saude a fim de proporcionar maior qualidade
assistencial e humanizacdo no atendimento destes, com o objetivo de diminuir o
impacto do cancer e promover o diagnéstico precoce, a melhora do progndstico, e
melhor qualidade de vida.

Corroborando esta ideia, Almeida, Rodrigues e Simbes (2007), afirmam que
a hospitalizacdo, independente da faixa etéria, constitui-se fonte de estresse, mas
gue na adolescéncia é uma experiéncia dificil de ser superada por gerar alteracdes
no comportamento familiar, na sua forma de agir e interagir. E que os adolescentes
manifestam sentimentos de medo, ansiedade e angustia, bem como de esperanca
de cura, mas também de revolta e negacdo, manifesto através de atitudes
antissociais, de recusa dos procedimentos terapéuticos e tratamentos, omissao de
informacOes para a equipe de saude, chegando a descartar a medicacao, burlar a
dieta e transferir sentimentos de irritabilidade e raiva para os profissionais de saude

envolvidos no seu cuidado através de comportamentos agressivos.
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Os pacientes adolescentes também apresentam menor aderéncia ao
tratamento do céancer em relagcdo a criancas e adultos (GORENDER; EPELMAN,
2012).

Por isso, faz-se necessario que todos os membros da equipe de saude
envolvidos no cuidado ao adolescente tenham clareza de que tais reacdes resultam
de um profundo sofrimento psiquico, sendo imprescindivel que o profissional tenha
afinidade com esta clientela e estabeleca uma boa interacdo e comunicacdo com
estes, de forma sensivel e afetiva, a fim de estabelecer vinculo de confianca e maior
ades&o ao tratamento (ALMEIDA; RODRIGUES; SIMOES, 2007).

Existe uma relacdo entre acesso e acolhimento. O acesso é definido como a
liberdade e a capacidade de obter alguma coisa, ou dela fazer uso, sendo que no
campo da saude, o acesso € concebido como o conjunto de circunstancias, de
diversas naturezas, que viabilizam a entrada de cada usuério, ou paciente, na rede
de servicos, nos diferentes niveis de complexidade, nas diversas modalidades de
atendimento, sendo assim, esta relacionado com as dificuldades e as facilidades em
obter o tratamento desejado, estando, portanto, intrinsecamente ligado as
caracteristicas da oferta e da disponibilidade de recursos (FUNDACAO OSWALDO
CRUZ, 2011).

Enquanto que o acolhimento ndo é simplesmente receber bem, implica em
prestar um atendimento de qualidade, humanizado e com resolutividade dos
problemas de salde que motivaram as pessoas a procurar a rede assistencial.
Portanto, inclui todo o desenvolvimento do processo de trabalho em salde, de tal
forma que o acolhimento deve ser desenvolvido antes, durante e apds o
atendimento, por todos os profissionais envolvidos na assisténcia, sendo que cada
um contribuird positivamente para o desenvolvimento dessa ferramenta assistencial
e humanizadora dentro de sua area de atuacéo (SILVA; ALVES, 2008).

Em servicos de saude com alta demanda e pouca oferta, como é o servi¢co
de oncologia infanto-juvenil do HOL e, consequentemente do Para, faz-se
necessario a implantagdo de um projeto de acolhimento que leve em consideracdo o
perfil dos usuarios, de acordo com suas vulnerabilidades, estimulando e qualificando
todos os profissionais envolvidos direta ou indiretamente no cuidado as criancas e
adolescentes, a fim de que possam prestar uma assisténcia a todos com qualidade
e resolutividade dos problemas sempre que possivel.
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Assim, 0 que se espera é que ndo apenas a crianca e adolescente com
cancer tenham acesso ao servico de oncologia, mas que o tenham em tempo
oportuno, a fim de que seja possivel ser resolutivo em seu problema de saude. Onde

a integralidade do cuidado esteja em constante construcao,

como um modo de atuar democréatico, do saber fazer integrado, em um
cuidar que € mais alicercado numa relacdo de compromisso ético-politico,
de sinceridade, responsabilidade e confianca e que, consequentemente se
traduzira na resolubilidade da equipe e dos servicos, por meio de
discussbes permanentes, capacitacao da equipe, utilizacdo de protocolos e
na reorganizacédo dos servicos (GOMES; PINHEIRO, 2005, p. 290).

As criancgas e adolescentes tém, legalmente, direitos assegurados quanto a
presenca de acompanhantes durante todo o periodo de hospitalizacdo, a
preservacao de sua imagem corporal, identidade, autonomia de valores, de espacos
e objetos pessoais, e a alocacao destes em quartos e/ou enfermarias deve respeitar
estas questbes, no entanto é dificil, administrativamente, acomodar estes pacientes
considerando as peculiaridades existentes em cada faixa etaria, embora ja exista
espaco destinado a Pediatria, 0 que se discute é a possibilidade de criacdo de
unidades para adolescentes, uma vez que nao existem unidades especificas de
internacéo para esta populacdo (BOSQUEROLLI, 2011).

Em funcdo disso, os espacos fisicos destinados ao tratamento, incluindo
recepcao, consultério, hospital-dia para quimioterapia e enfermarias podem acentuar
0 sentimento de ndo estar no lugar certo, pois os temas infantis do ambiente da
oncologia pediatrica ndo sao apropriados para o adolescente e o0s locais de
atendimento da oncologia clinica sdo considerados depressivos por estes
(GORENDER; EPELMAN, 2012).

Estudo com pacientes entre 10 e 17 anos internados na Clinica Pediatrica do
Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto, Menossi e Lima
(2000) relataram as percepcdes destes quanto a hospitalizagcdo para tratamento
oncolégico como sendo fonte de sofrimento, em funcdo da longa permanéncia,
ambiente hostil em que vivenciam situacdes de desconforto e a dor fisica, seja pela
prépria doenca ou procedimentos a que sdo submetidos, e pelo longo periodo longe
do seu ambiente familiar, objetos pessoais, roupas e amigos, requerendo dos
enfermeiros, enquanto equipe de saude, que repensem sua forma de organizar o
cuidado a esses pacientes, buscando caminhos para atenuar tal sofrimento.

Mas esta ndo é uma realidade apenas do Brasil, estudo realizado na Espanha

com 40 centros de Hemato-oncologia evidenciou que, em se tratando de neoplasias
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hematoldgicas, 30,8% dos hospitais atendiam os adolescentes nas unidades de
hemato-oncologia pediatrica e o restante nas unidades de adultos; e em se tratando
de tumores sélidos, 48,7% dos hospitais atendiam os adolescentes no servico de
oncologia pediatrica, enquanto que nos demais os adolescentes eram tratados no
servigo de oncologia destinados a adultos (LASSALETTA et al., 2012).

O cuidado a crianca e ao adolescente com céancer exige compreensao nao
apenas da doenca e seu impacto sobre estas e sua familia, mas requer
compreensao das particularidades de cada etapa do desenvolvimento cognitivo e
psicolégico destes, com visdo holistica que considere o bindmio crianga-familia e
adolescente-familia, buscando adequar o ambiente, a comunicac¢do e o cuidado as
suas necessidades independente do tipo de cancer, a fim de que o processo
assistencial ambulatorial ou de internacéo seja 0 mais humano e acolhedor possivel,

€ menos traumatizante emocionalmente.

4.3 CARACTERISTICAS CLINICAS

4.3.1 Hist6ria Familiar de Cancer

Ao analisar esta variavel foi possivel observar que 47,08% dos pacientes
haviam sido registrados como “Sem informacao” para este importante fator de risco
para neoplasia infantil. E daqueles com informacédo disponivel, 33,60% declaram
haver histérico de cancer na familia (Tabela 7), o que corresponde a 216 casos, dos
quais 79 no grupo da Leucemias, 43 no de Linfomas, 21 no de Tumores do SNC, 18
nos de Tumores Osseos, 16 entre os Sarcomas de Partes Moles, 11 entre os de
Tumores Hepaticos e 11 entre os Tumores Renais, 7 nos Tumores de Células
Germinativas, e 3 de cada entre os Tumores Renais, Retinoblastomas e Tumores do
Sistema Nervoso Simpatico.

A American Cancer Society (2013) afirma que o cancer estad uma doenca téo
comum que muitas familias tém pelo menos algum membro que ja teve ou tem
cancer, e que apenas cerca de 5% a 10% de todos os canceres sédo hereditarios.
Isso se deve em parte a alguns outros fatores ambientais (fumaca de cigarro, da
combustdo de combustiveis fésseis e de madeira), radiacdo, exposicdo excessiva a
raio X pré e pos-natal, hormonios, dieta e habitos de vida como o tabagismo e
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7

etilismo, mas que, em alguns casos, € causado por um gene anormal que esti
sendo passado ao longo dos anos, de geracao para geracao.

Ha dois tipos de mutacdes, as herdadas e as adquiridas (somatica). E o
cancer infantil pode ser entendido como o resultado de multiplas alteracbes
genéticas celulares sendo que, no contexto da hereditariedade e predisposicdo ao
cancer infantil, algumas neoplasias estdo altamente associadas a mutacdes
herdadas, como é o caso do Retinoblastoma (alteracdo no gene supressor de tumor
RB1), do Carcinoma adreno cortical (mutacdo no gene TP53), dos gliomas de vias

Opticas e hipotalamo (neurofibromatose tipo 1) (VALERA et al., 2012).

Tabela 7 - Quantidade e Percentual dos Casos de Cancer Infanto-Juvenil, notificados no
Hospital Ophir Loyola no Estado do Para por Sexo e Histéria Familiar de
Cancer, no periodo de 2003 a 2011.

Sexo
Total
Histoéria Familiar de Cancer Feminino Masculino
f % f % f %
N&o 166 25,82 261 40,58 427 66,40
Sim 88 13,69 128 19,91 216 33,60
Total 254 39,51 389 60,49 643 100,00

Fonte: RHC do HOL, 2013.

Fletchert et al. (2004) também informa que criancas com a mutacao
observada no retinoblastoma também tém um risco aumentado de desenvolver
outros tipos de cancer, incluindo cancer 6sseo, no sistema nervoso central,
cavidades nasais, e um tipo de cancer de pele (melanoma). E aqueles portadores da
Sindrome de Li-Fraumeni (mutagdo no gene TP53) tém um risco maior de
desenvolver sarcoma na infancia (exceto sarcoma de Ewing), leucemia e tumores do
SNC, além de aumentar o risco de cancer de mama e glandulas supra-renais,
sarcomas de tecidos moles, cancer de pulméo, e tumores renais (AMERICAN
CANCER SOCIETY, 2008, 2013).

O Instituto Nacional do Cancer Americano (2008) publicou pesquisa que
mostrou que as criangas com AIDS tém um risco aumentado de desenvolver certos
tipos de cancer, principalmente linfoma ndo-Hodgkin e sarcoma de Kaposi, e risco
adicional de desenvolver leiomiossarcoma. E que criangas com sindrome de Down
tém um risco aumentado de desenvolver leucemia. Sendo que h& ainda outras

sindromes associadas a neoplasias infantis.
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Diante do exposto, e da elevada subnotificacdo de informacgéo desta variavel,
nao é possivel inferir conclusdes sobre a relagdo entre a histéria familiar de cancer e
a ocorréncia de cancer infantil no Para. Haja vista que, a neoplasia que manifesta
maior influéncia de alteracédo genética, que € o Retinoblastoma, e somente trés, dos

33 diagnosticados, afirmaram ter histérico de neoplasia na familia.

4.3.2 Historico de Etilismo

Foi possivel observar que apenas 7 adolescentes se declaram ou sédo
declarados etilistas, o que corresponde a 2,93% (Tabela 8). Em funcdo do
percentual elevado de subnotificacdo embutida nos dados “Nao se aplica” e “Sem
informacao”, ndo é possivel realizar afirmativas sobre a influencia do etilismo no
processo de carcinogénese desta populacdo. O que j4 se sabe, a partir de
acompanhamento temporal iniciado pelo Centro Brasileiro de Informagfes sobre
Drogas Psicotrépicas (CEBRID) desde a década de 80, € que as bebidas alcodlicas
e o tabaco (cigarro) tém sido as substancias mais consumidas pelos adolescentes”
(CARLILI et al., 2010).

Tabela 8 - Quantidade e Percentual dos Casos de Cancer Infanto-Juvenil, notificados no
Hospital Ophir Loyola no Estado do Para por Sexo e Histérico de Etilismo, no
periodo de 2003 a 2011.

Sexo
Total
Histoérico de Etilismo Feminino Masculino
f % f % f %
Nunca 105 43,93 127 53,14 232 97,07
Sim 1 0,42 6 2,51 7 2,93
Total 106 44,35 133 55,65 239 100,00

Nota: 626 (51,4%) criangas e adolescentes foram cadastrados como “N&o se aplica” e 353 (28,98%)
como “Sem Informacao).
Fonte: RHC do HOL, 2013.

O resultado do | Levantamento Nacional sobre os Padrbes de Consumo de
Alcool na Populacdo Brasileira, divulgado em 2007, ja evidenciava que 65% dos
estudantes ja consumiram alcool em qualquer momento da vida, sendo que 41% das
criancas da faixa etaria de 10-12 anos ja haviam experimentado bebidas alcodlicas
ao menos 1 vez na vida. E apontava que o consumo de drogas, incluindo o alcool, é

bastante alto entre criancas e adolescentes de 9 a 18 anos (LARANJEIRA, 2007).
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Carlili et al. (2010) divulgaram a pesquisa realizada com 50890 alunos de 900
escolas (incluindo publicas e privadas) nas 27 capitais brasileiras, dos quais 2.067
estudantes de Belém, sendo 1.030 da rede publica de ensino e 1.037 da rede
privada, a qual revela que criancas na faixa etaria de 10 a 12 anos ja consumiram
alcool durante a vida (13,3% dos estudantes de escola publica e 19,9% dos de
escola privada); bem como adolescentes na faixa etéria de 13 a 15 anos, onde o
consumo € crescente (46,4 % e 57,0% estudantes de escola publica e privada
respectivamente), e na faixa etaria de 16 a 18 anos o consumo € ainda maior (70,5%
e 77,5% entre estudantes de escola publica e privada respectivamente).

Corroborando com esta informacgéao a pesquisadora da Universidade Federal
de Sado Paulo (Unifesp) Pinsky (2014), tomando por base um recorte do segundo
levantamento nacional sobre o consumo de alcool realizado por esta universidade,
que entrevistou 4.607 pessoas em 149 municipios em 2012, onde 1.157 eram
adolescentes, afirma que um em cada trés adolescentes entre 14 e 18 anos
consomem bebidas alcoodlicas no Brasil, dos quais 43% relatam beber em forma de
"binge" (consumo de grandes doses em um curto espaco de tempo), sendo que o
relato de consumo "binge" ocorreu entre 39% das meninas e 46% dos meninos.
Neste sentido ha que se considerar a possibilidade de o consumo de bebida
alcoolica ser um fator de risco para o cancer infanto-juvenil, haja vista 0 consumo
cada vez mais precoce. Muito embora o mecanismo de acdo do alcool (etanol) nos
tecidos e desenvolvimento do céancer ainda nédo esteja completamente

compreendido.

Algumas evidéncias sugerem que pode agir de varias maneiras:

e Dano tecidual, promovendo alteracdes no DNA da célula e expressao de
oncogenes;

e Transformagdo do etanol pelas bactérias intestinais em acetaldeido
(substancia cancerigena em animais de laboratério);

¢ Danos diretos no figado, levando a inflamagéo e cicatrizes, o que pode
dificultar o reparo do DNA determinando alteragfes celulares;

e Agir como solvente, facilitando a acdo de outras substancias com
potencial carcinogénico como as substancias do tabaco (justifica o maior
risco do habito combinado de fumar e beber como causa dos tumores de
boca, garganta e es6fago);

e Diminui a capacidade de absor¢do de nutrientes dos alimentos como o
folato (aumento do risco de cancer de mama e colorretal)

e Aumento das calorias da dieta levando a obesidade (fator de risco de
varias neoplasias);

e Efeitos sobre o estrogénio e outros hormonios: o alcool pode aumentar
0s niveis de estrogénio, um horménio importante no crescimento e
desenvolvimento do tecido mamario aumentando o risco de cancer de
mama (VILACA, 2014, p.3).
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4.3.3 Historico de Tabagismo

Na populacdo pesquisada apenas 20 se declaram ou sdo declarados
tabagistas (Tabela 9), o que corresponde a 5,75% dos casos informados, dos quais
4 na faixa etaria de 10 a 14 anos e os demais na faixa etaria de 15 a 18 anos. Desta
forma, ndo € possivel realizar afirmac6es fidedignas sobre a acdo do tabagismo
como possivel fator de risco para neoplasia infantil nesta populacéo a partir destes
dados, haja vista o elevado percentual de subnotificacdo desta informacéo naqueles
ditos “Sem informag&o” e nos ditos “N&o se aplica”, uma vez que ha uma grande

guantidade de adolescentes englobados nestas nomenclaturas.

Tabela 9 - Quantidade e Percentual dos Casos de Cancer Infanto-Juvenil, notificados no
Hospital Ophir Loyola no Estado do Para por Sexo e Histérico de Tabagismo,
no periodo de 2003 a 2011.

Sexo
Total
Histdrico de Tabagismo Feminino Masculino
f % f % f %
Nunca 151 43,39 177 50,86 328 94,25
Sim 7 2,01 13 3,74 20 5,75
Total 158 45,40 190 54,60 348 100,00

Nota: 624 criangas e adolescentes (51,24 %) foram registrados como “N&o se aplica”, e 246 ( 20,19
%) como “Sem informacao.
Fonte: RHC do HOL, 2013.

Neste sentido, uma comissdo da revista The Lancet Oncology publicou em
2013 um retrato do planejamento do controle do cancer na América Latina e Caribe
e nesta publicacdo afirma estar ocorrendo uma disseminagéo do tabagismo entre os
adolescentes e que, atualmente, a taxa de fumantes entre 13 e 15 anos é maior que
a de adultos em varios paises latino-americanos (GOSS et al., 2013). Este € um
dado preocupante, haja vista que o tabagismo € importante fator de risco para
neoplasias.

No entanto, ainda ndo ha um estudo bem conclusivo sobre o tabagismo como
fator de risco para cancer infantil, o que se tem sao algumas pesquisas que sugerem
que o fumo passivo pode aumentar o risco de cancer em criangas, tais como de
Leucemias, Linfomas e Tumores cerebrais, além de outras doencas do trato

respiratorio (NCI, 2014).
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4.3.4 Situacado Diagnoéstica

O diagnostico do cancer desdobra-se em dois momentos para as maes: o do
alivio em saber o que seu filho tem, e o temor misturado a sensacao de que o
médico sela o seu destino e o de seu filho com a sua palavra (MALTA, 2007).

Nesta pesquisa, foi possivel observar que grande percentual (20,52%) das
criancas e adolescentes paraenses chegam ao HOL sem diagndstico conclusivo de
cancer, apenas com impressdo diagndéstica de cancer, ou seja, com forte suspeita
de céancer pela historia clinica, exame clinico e exame de imagem sugestivo de
neoplasia maligna (Tabela 10), as quais receberam o diagndstico de cancer na

instituicao.

Tabela 10 - Quantidade e Percentual dos Casos de Cancer Infanto-Juvenil, notificados no
Hospital Ophir Loyola no Estado do Pard por Sexo e Diagnéstico, no periodo
de 2003 a 2011.

Sexo
. - — - Total
Diagnostico Feminino Masculino
f % f % f %
Com Diagndéstico/Sem Tratamento 338 27,75 471 38,67 809 66,42
Sem Diagnéstico/Sem Tratamento 97 7,96 153 12,56 250 20,52
Com Diagnostico/Com Tratamento 61 5,01 98 8,05 159 13,06
Total 496 40,72 722 59,28 1218 100,00

Fonte: RHC do HOL, 2013.

Saber-se portador de cancer €, em geral, aterrador, pois, apesar dos avancos
terapéuticos que permitem uma melhor taxa de sobrevida e qualidade de vida,
permanece o estigma de doenca dolorosa, incapacitante, mutiladora e mortal
(MENEZES et al., 2007). E, em se tratando de criangas e adolescentes, o
diagnostico de cancer provoca uma comogdo emocional e transtornos psicossociais
em todo meio familiar, sendo um momento marcado pela angustia e pelo medo da
possibilidade de morte (COSTA, 2012).

Ha frequentemente a necessidade de alteracdes na dinamica familiar, no que
se refere aos papéis dos pais como cuidadores e mantenedores financeiros,
principalmente para aqueles residentes em municipios distantes do HOL e que
necessitardo de suporte familiar para permanecer em Belém tratando de seus filhos,
em casa de parentes ou amigos ou em casas de apoio. E mais dificil ainda € para o

pai ou a mae que cuidam e mantém financeiramente seus filhos sozinhos em funcgéo
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da “auséncia” do cdnjuge, pois ou abandonam o emprego para cuidar do filho doente
e passam contar como unico recurso financeiro o auxilio doenca ou delegam este
cuidado a avos, tios ou amigos em funcdo da necessidade de trabalhar para manter
a casa e os demais filhos. Ambas as situacfes impdem ao cuidador e pais uma
sobrecarga psicossocial e demandam um olhar e escuta mais atentos da
enfermagem. Desta forma, a falta de suporte familiar desencadeia, na maioria das
vezes, um esgotamento fisico e mental no cuidador (BECK; LOPES, 2007).

Nesse sentido, toda familia, ndo s6 o familiar cuidador, deve participar
ativamente do tratamento e receber suporte emocional e técnico, para aprender a
cuidar do paciente, saber enfrentar, compreender e compartilhar seus sentimentos,
vivéncias e saberes, e conseguir lidar com todas as mudancas, conflitos e
dificuldades advindas com um tratamento oncoldgico infantil (COSTA, 2012).

Portanto, para os cuidadores é importante o apoio recebido de diferentes
grupos (familia, amigos, equipe de saude) para a conscientizacdo das situacdes
vivenciadas no cuidado cotidiano da crianca (MALTA, 2007).

Frequentemente se observa que pais de criancas com longo periodo de
hospitalizagdo comegam a ficar mais resistentes as orientagdes e cuidados de
enfermagem, chegando em algumas situac@es a ficar irritado, pouco receptivo e até
agressivo com a equipe envolvida em seu cuidado, sinalizando que seu nivel de
estresse esta muito alto e que ele também esta necessitando de cuidados. Cabendo
ao enfermeiro, frequentemente, a tarefa se solicitar suporte psicossocial e de terapia
ocupacional a estes (COSTA, 2012).

Observou-se nesta pesquisa que, embora 66,42% das criancas e
adolescentes tenham chegado ao HOL com diagndstico de cancer, elas ndo haviam
iniciado nenhum tratamento para a neoplasia diagnosticada (Tabela 10), sendo que
234 destas iniciaram algum tipo de tratamento oncolégico no mesmo dia da primeira
consulta neste CACON.

Ressaltando que a maioria dos casos de Neoplasia de Células Germinativas
ja chegou ao HOL com diagndstico conclusivo de cancer e com algum tipo de
tratamento prévio. E grande parte das criangcas com Retinoblastoma, chegaram no
HOL sem diagndstico conclusivo de cancer e sem nenhum tratamento prévio. Mas
que a grande maioria das criangcas e adolescentes portadores de um dos outros
tipos de neoplasia infantil chegaram ao HOL com diagndstico conclusivo de cancer

para iniciar tratamento na instituicdo (Tabela 11).
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Tabela 11 - Quantidade e Percentual dos Casos de Cancer Infanto-Juvenil, notificados no
Hospital Ophir Loyola no Estado do Para por Diagndstico e Grupo de Tumores,
no Periodo de 2003 a 2011.

Diagndstico Anterior

Grupo de Tumores Com Diagnoéstico/ Com Diagndstico/ Sem Diagndstico/ Total
Com Tratamento Sem Tratamento Sem Tratamento
f % f % f % f %
Leucemias 17 1,40 416 34,14 56 4,60 489 40,14
Linfomas 33 2,71 122 10,02 45 3,69 200 16,42
Neoplasias do S.N.C. 20 1,64 26 2,13 30 2,46 76 6,23
Neoplasias do S.N.S. 3 0,25 17 1,40 8 0,66 28 231
Retinoblastomas 5 0,41 12 0,99 15 1,23 32 2,63
Tumores Renais 17 1,40 33 2,71 29 2,38 79 6,49
Tumores Hepéticos - - 8 0,66 3 0,25 11 091
Tumores Osseos Malignos 9 0,74 72 591 25 2,05 106 8,70
Sarcomas de Partes Moles 15 1,23 33 2,71 10 0,82 58 4,76
Neoplasias de C.G.T.G. 26 2,13 12 0,99 9 0,74 47 3,86
Carcinomas/Outras
Neoplasias Epiteliais 9 0,74 37 3,04 14 1,15 60 4,93
Outras Neoplasias Malignas 5 0,41 21 1,72 6 0,49 32 2,62
Total 159 13,06 809 66,42 250 20,52 1218 100,00

Legenda: S.N.C = Sistema Nervoso Central; S.N.S = Sistema Nervoso Simpético; C.G.T.G =
Neoplasias de Células Germinativas, Trofoblasticas e Gonadais.
Fonte: RHC do HOL, 2013.

Apesar dos avancos tecnologicos e divulgacdo na midia de resultados
positivos no que concerne ao tratamento oncolégico infanto-juvenil, a confirmacao
do diagndstico e o planejamento do tratamento para o paciente exigem sensibilidade
da equipe profissional e uso de linguagem simples, para que paciente e familia
conhecam a doenca, o tratamento e possam confiar na equipe, embora este trabalho
seja dificil (PARO, D.; PARO, J.; FERREIRA, 2005).

Em estudo de revisado bibliogréafica sobre as experiéncias das familias que tém
criangas e adolescentes com céancer os resultados evidenciaram um numero
crescente de publicacbes que mostram que a equipe multiprofissional necessita
oferecer informacfes e apoio continuo as familias para ajuda-las a enfrentar as
situacOes estressantes, de modo que possam colaborar e participar ativamente do
tratamento (MENEZES et al., 2007).

E, em outro estudo com criangas com cancer, seus cuidadores e pediatras, a

falta de comunicacéo entre os profissionais de salude e os cuidadores foi uma queixa
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de varios entrevistados (MALTA, 2007). Sendo que a maioria ndo se sentiu acolhida
por eles e relataram nao ter recebido atencédo e informacgdes suficientes e claras
daqueles que estavam cuidando de suas criancas, evidenciando a necessidade de
melhorar a comunicacao e esclarecimento sobre a doenca e o tratamento.

Sabe-se que o diagnéstico e tratamento oncolégico envolve uma equipe
multiprofissional e requer uma assisténcia interdisciplinar, mas que os profissionais
de enfermagem séo aqueles que estdo na linha de frente deste cuidado, por serem
agueles que permanecem mais tempo proOXImos ao paciente e por estarem
envolvidos em todos as etapas, tanto no seu acolhimento e orientacdes sobre o
diagnéstico e tratamento, quanto na execucao/administracdo de todos os tipos de
tratamentos oncoldgicos prescritos e, frequentemente, intermediando a comunicacéo
e cuidado com outros profissionais.

E, pois, imprescindivel que o enfermeiro possua conhecimento técnico
atualizado pra responder aos questionamentos dos pacientes e familiares,
esclarecendo-os em suas duvidas, e que procure desenvolver habilidades de
empatia e comunicacdo com esta clientela a fim de estabelecer um relacionamento
de confianca com estes, que Ihes assegure a resolutividade de problemas sob sua
alcada, maior adesé&o ao tratamento e melhor assisténcia de enfermagem.

Pois ha um segmento populacional, especialmente aqueles em situacédo de
pobreza, que chegam aos servicos especializados em oncologia com uma
diversidade de necessidades, as quais ndo estdo restritas ao acesso ao tratamento
antineoplasico, mas sdo caréncias relacionadas a fatores socioecondémicos e
culturais (MENEZES et al., 2007).

Mesmo atuando sob o modelo biomédico, a esséncia do cuidado de
enfermagem em oncologia é assistir ao ser humano em sua totalidade, observando
a relacdo bio-sociocultural, com qualidade e direcionada para o0 ensino do
autocuidado, afim de resguardar sua autonomia e qualidade de vida. Por isso,
educar o paciente e sua familia é parte integrante e fundamental do tratamento
oncoldgico, especialmente se for considerado os bolsées de pobreza e miséria, e
niveis precarios de educacéo escolar, que levam a desinformacao e a dificuldade de
acesso a servigcos de saude em muitas regides do Brasil (MENEZES et al., 2007).

Estudo com familiares de criancas atendidas no Ambulatério de Pediatria do
Hospital do Cancer | apontou que uma das principais atividades desenvolvidas pela

enfermeira no Ambulatério de Pediatria € a consulta de enfermagem de primeira vez,
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onde a crianga e seus familiares sédo atendidos antes da definicdo do diagnéstico, e
orientandos sobre a rotina do hospital, sendo momento oportuno para se conhecer a
organizacdo da familia, suas dificuldades emocionais, socioeconémicas e culturais.
Ressaltando que no cenario do ambulatério encontram-se criancas se matriculando,
outras em diagnostico, muitas em tratamento quimioterapico e/ou radioterapico e/ou
cirrgico, algumas em situacbes emergenciais que necessitam de internacao
imediata em funcdo de complicacdes do tratamento, criangcas em fase de controle da
doenca e algumas em fase terminal (COUTO, 2004).

Assim, o cuidado de enfermagem abrange desde orientagdes simples sobre a
rotina hospitalar, até orientacdes de cuidados de enfermagem e auto-cuidado pré e
pos quimioterapia e radioterapia, preparos para exames laboratoriais e de imagem,
curativos simples ou complexos de procedimentos cirdrgicos ou de lesdes tumorais,
em situacdes de urgéncia oncoldgica, ou simplesmente de escuta do paciente e seu
familiar/cuidador. Desta forma, o profissional de enfermagem, tanto a nivel
ambulatorial quanto de internacdo hospitalar, envolve-se técnica e emocionalmente
com a crianga ou adolescente e sua familia em toda a sua trajetodria terapéutica.

Por isso, faz-se necessario lembrar que se por um lado cuidamos, por outro
precisamos de cuidado, pois ha um desgaste emocional dos profissionais atuantes
nessa area, gerado pelo sofrimento advindo do envolvimento com a crianga e sua
familia, da impoténcia frente a evolucdo negativa da doenca, do contato com a morte
e sensacao de impoténcia no enfermeiro (PARO, D.; PARO, J.; FERREIRA, 2005).

O profissional de enfermagem ocupa um lugar importante junto a clientela no
dia-a-dia da trajetoria terapéutica, por ser ele o profissional acessivel para conversar
ou esclarecer duavidas. Nessa perspectiva, torna-se imprescindivel uma reflexao
sobre a préatica de enfermagem no sentido da exigéncia de um conhecimento amplo,
tecnolégico e humano, que Ihe capacite a ouvir, observar, refletir e agir, de maneira
que inclua o individuo na programacéo do seu plano de cuidados, respeitando seu
querer, seus valores e seus habitos, expandindo sua capacidade de se cuidar,
resgatar ou manter sua salude (MENEZES et al., 2007).

O corpo de enfermagem deveria se dar conta da importancia do seu papel
dentro da instituicdo, articular e mobilizar o potencial de seus profissionais de forma
criativa e dinamica, utilizando-se da reflexdao-agao (PARO, D.; PARO, J.; FERREIRA,
2005). Uma vez que enfermagem € uma profissdo nova e singular, em constante

crescimento, que necessita fundamentar suas intervencfes com pesquisas,
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especialmente na area de enfermagem da familia e de oncologia pediatrica, pois a
pesquisa aliada a prética profissional permitird a enfermeira refletir, fundamentar e
encaminhar a sua atuacao profissional de forma a contribuir cada vez mais para a

construcdo do conhecimento da profissdo enfermagem (COUTO, 2004).

4.3.5 Tipo de Cancer Diagnosticado

A andlise desta variavel na série temporal pesquisada permitiu achados
discordantes do restante da populagéo brasileira e mundial inclusive, pois enquanto
0 INCA (2014) afirma que o cancer infanto-juvenil oscila de 1% a 3% do total de
cancer diagnosticado, no Para oscilou de 3,03% a 5,22% do total de casos novos de

cancer diagnosticados no periodo de 2003 a 2011 (Tabela 12).

Tabela 12 — Quantidade total de casos novos de cancer cadastrados no HOL e casos novos
de céncer em criancas e adolescentes por ano e respectivo percentual no
periodo de 2003 a 2011.

Numero Total de Casos de Numero de Casos Novos de Proporcdo de Casos Novos de

Ano Novos de Céancer Céancer em Criangas e Céancer em Criangas e
Cadastrados no HOL Adolescentes no HOL Adolescentes no HOL

2003 2468 122 4,94%

2004 2490 123 4,93%

2005 2783 137 4,92%

2006 3032 143 3,03%

2007 2864 149 5,20%

2008 2955 148 5,00%

2009 2777 145 5,22%

2010 3200 126 3,93%

2011 3189 125 3,91%

Total 25758 1218 4,72%

Fonte: Monteiro, 2012 (informagcéo verbal)®.

Estima-se que a incidéncia dos tumores pediatricos no mundo varie de 1% a
3% do total de casos de céncer e nos RCBP brasileiros observa-se um percentual
mediano proximo de 3%. Sendo que em alguns paises em desenvolvimento, onde a

populacdo de criancas chega a 50%, a proporcdo do cancer infantil representa de

* Informac&o fornecida por Marcelo Monteiro, Chefe do DAME/HOL, em Belém, 12 de outubro de
2012.
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3% a 10% do total de neoplasias, enquanto que nos paises desenvolvidos essa
proporcao diminui para aproximadamente 1% (INCA, 2011a).

Diante do exposto, € notdrio que a proporcao de cancer infanto-juvenil no
Pard é muito superior a do restante do pais, evidenciando a necessidade de maior
investimento em politicas publicas de salude para criancas e adolescentes com
cancer no estado, bem como em pesquisas que corroborem para a elucidacdo dos
fatores que tem contribuido para esta realidade.

Entre os tipos de neoplasia maligna diagnosticadas, ha maioria dos grupos ha
predominio do sexo masculino, exceto nas Neoplasias de Células Germinativas,
Trofoblasticas e Gonadais e no grupo dos Carcinomas/Outras Neoplasias Epiteliais
onde houve maior frequéncia no sexo feminino. Ja nos Tumores Hepaticos, a

diferenca entre meninas e meninos foi discreta (5 meninas e 6 meninos) (Tabela 13).

Tabela 13 - Quantidade e Percentual dos Casos de Cancer Infanto-Juvenil, notificados no
Hospital Ophir Loyola no Estado do Para por Sexo e Grupo de Tumores, no
periodo de 2003 a 2011.

Sexo
Total
Grupo de Tumores Masculino Feminino
f % f % f %

Leucemias/Doencas Mielodisplasicas 286 58,49 203 41,51 489 100,00
Linfomas/Neoplasias Reticuloendoteliais 141 70,50 59 29,50 200 100,00
Tumores Osseos Malignos 65 61,32 41 38,68 106 100,00
Tumores Renais 45 56,96 34 43,04 79 100,00
Neoplasias do Sistema Nervoso Central 46 60,53 30 39,47 76 100,00
Carcinomas/Outras Neoplasias Epiteliais 25 41,67 35 58,33 60 100,00
Sarcomas de Partes Moles 33 56,90 25 43,10 58 100,00
Neoplasias de Células Germinativas,

Trofoblasticas e Gonadais 21 44,68 26 55,32 47 100,00
Outras Neoplasias Malignas 20 62,50 12 37,50 32 100,00
Retinoblastomas 18 56,25 14 43,75 32 100,00
Neoplasias do Sistema Nervoso Simpatico 16 57,14 12 42,86 28 100,00
Tumores Hepéticos 6 54,55 5 4545 11 100,00
Total 722 59,28 496 40,72 1218 100,00

Fonte: RHC do HOL, 2013.

Dados semelhantes ao do Parad sdo encontrados em pesquisa realizada no
Hospital Infantil Joana Gusmao em Florianopolis, onde também houve predominio
do sexo feminino nas Neoplasias de Células Germinativas, Trofoblasticas e
Gonadais (7 meninas/3 meninos) e nos Carcinomas/Outras Neoplasias Epiteliais
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(11meninas/6 meninos). No entanto, divergem quando se trata de Neoplasias do
SNS (17 meninas/12 meninos), Tumores Renais (15 meninas/6 meninos) e Osseos
(16 meninas/10 meninos) mesmo tendo sido, de modo geral, maior a ocorréncia de
cancer no sexo masculino (HOSPITAL INFANTIL JOANA DE GUSMAO, 2010).

No Para, a Leucemia foi o cancer mais frequente nas criangas menores de 1
ano, seguido dos Tumores Renais, e em terceiro lugar, empatadas na quantidade de
casos registrados, as neoplasias do SNC, neoplasias do SNS e Carcinomas/Outras
Neoplasias Epiteliais (Tabela 14). Nas criancas com 1 e 4 anos as Leucemias
também foram o cancer mais frequente, seguido dos Tumores Renais e Linfomas.
Nas criancas de 5 a 9 anos as Leucemias permanecem como O cancer mais
frequente, seguido dos Linfomas e Neoplasias do SNC. Entre aqueles com idade de
10 a 14 anos as Leucemias ainda sdo mais frequentes, seguida dos Linfomas e
Tumores Osseos Malignos. E naqueles com idade entre 15 a 18 anos, as Leucemias
permanecem em primeiro lugar no quantitativo de ocorréncia, seguido dos Tumores
Osseos malignos e Linfomas, com discreta diferenca entre estes (Tabela 14).

Diferente da realidade paraense, em Porto Alegre, os Tumores do SNC foram
0s mais frequentes entre as criancas menores de 1 ano (21 casos), seguida do
Retinoblastoma (16 casos). Naquelas com 1 a 4 anos o cancer mais frequente foi a
Leucemia (88 casos), assemelhando-se ao encontrado no Pard, mas divergindo
guanto ao segundo e terceiro tipo de cancer, pois enquanto em Porto Alegre, para
esta faixa etaria, o segundo e terceiro lugar correspondem aos Tumores do SNC (71
casos) e Retinoblastoma (41 casos), no Para corresponde aos Linfomas e Tumores
Renais. Também difere entre aqueles com 5 a 9 anos de idade, onde as Leucemias
e 0s Tumores do SNC ocupam juntos o primeiro lugar (63 casos) em Porto Alegre,
seguido dos Linfomas (43 casos), Sarcomas de Partes Moles e Tumores Osseos (18
casos cada), enquanto no Pard o cancer mais frequente nesta faixa etaria € a
Leucemia, seguida dos Linfomas e Neoplasias do SNC. No entanto, € igual ao Para
guando se trata de cancer naqueles com 10 a 14 anos e 15 a 18 anos pois ambos
apresentaram as Leucemias como principal tipo de cancer para esta faixa etaria,
seguido dos Linfomas e Tumores Osseos (LUZ, 2011).

Ja em Vitéria - Espirito Santo, a analise de 25 anos de registros oncoldgicos
de criancas e adolescentes revelou que entre os menores de 1 ano as Neoplasias
do SNS foram o cancer mais incidente (34 casos), seguido das Leucemias (31

casos) e Tumores Renais (17 casos). Ja na faixa etaria de 1 a 4 anos as Leucemias
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passam a ser o cancer mais frequente (254 casos), seguida dos Linfomas (138
casos) e Tumores Renais (116 casos). E na faixa etaria de 5 a 9 anos, 10 a 14 anos
e 15 a 18 anos as Leucemias e os Linfomas permanecem como O primeiro e
segundo tipo de cancer mais frequente respectivamente, e as Neoplasias do SNC
como a terceira mais incidente entre as criancas de 5 a 14 anos e os Tumores
Osseos entre os adolescentes de 15 a 18 anos (FIGUEIREDO, 2012).

Ainda na Tabelald é possivel observar que tanto as Leucemias, quanto os
Tumores Renais, 0s Retinoblastomas, as Neoplasias do SNS e Tumores Hepaticos
foram mais frequentes nas criancas na faixa etaria de 1 a 4 anos. Enquanto que as
Neoplasias do SNC foram mais frequentes na faixa etaria de 5 a 9 anos. Os
Linfomas e os Tumores Osseos Malignos foram mais frequentes na faixa etaria de
10 a 14 anos. E os Sarcomas de Partes Moles, as Neoplasias de Células
Germinativas e os Carcinomas/Outras Neoplasias Epiteliais foram mais frequentes
na faixa etaria de 15 a 18 anos. Aqueles classificados como Outras Neoplasias
Malignas tiveram maior frequéncia na faixa etaria de 5 a 9 anos e 15 a 18 anos,
ambas com 10 casos registrados.

Semelhante ao Para, no Espirito Santo, as Leucemias, os Retinoblastomas e
os Tumores Renais foram mais frequentes na faixa etaria de 1 a 4 anos, e as
Neoplasias do SNC na faixa etaria de 5 a 9 anos. Entretanto, difere em se tratando
dos Linfomas, pois no Espirito Santo estes foram semelhantemente incidentes na
faixa etariade 1 a4 ano e 5 a 9 anos (138 e 139 casos respectivamente), enquanto
que no Paré foi mais frequente na faixa etaria de 10 a 14 anos (Tabela 14). Em se
tratando dos Tumores Osseos Malignos, no Para e Espirito Santo ocorreu um
primeiro pico de incidéncia na faixa etaria de 10 a 14 anos e outro entre 15 e 18
anos. Mas, em se tratando das Neoplasias de Células Germinativas, enquanto no
Para ocorreu um primeiro pico de incidéncia na faixa etaria de 15 a 18 anos e o
segundo pico na de 10 a 14 anos, no Espirito Santo ocorreu um primeiro pico de
incidéncia na faixa etaria de 1 a 4 anos e outro entre 10 e 14 anos (FIGUEIREDO,
2012).



Tabela 14 - Quantidade e Percentual dos Casos de Cancer Infanto-Juvenil, notificados no Hospital Ophir Loyola no Estado do Paré por --
Grupo de Tumores e Faixa Etaria, no periodo de 2003 a 2011.

Faixa Etéaria
Grupo de Tumores <1 Ano 1 a4 Anos 5a9 Anos 10 a 14 Anos 15 a 18 Anos Total Geral
f % f % f % f % f % f %
Leucemias/Doencas Mielodisplasicas 10 31,22 173 48,60 123 42,99 118 38,68 65 27,18 489 40,14
Linfomas/Neoplasias Reticuloendoteliais 2 6,25 31 8,71 60 20,98 69 22,62 38 15,90 200 16,42

Tumores Osseos Malignos - 6 1,69 13 4,55 48 15,74 39 16,32 106 8,70

Tumores Renais 5 15,63 51 14,33 19 6,64 2 0,66 2 0,84 79 6,49
Neoplasias do Sistema Nervoso Central 3 9,38 13 3,65 25 8,74 22 7,21 13 5,44 76 6,24
Carcinomas/Outras Neoplasias Epiteliais 3 9,38 12 3,37 6 2,10 12 3,93 27 11,30 60 4,93
Sarcomas de Partes Moles 2 6,25 14 3,93 10 3,50 14 4,59 18 7,53 58 4,76
Neoplasias de Células Germinativas,

Trofoblasticas e Gonadais 2 6,25 6 1,69 6 2,10 11 3,61 22 9,21 a7 3,86
Outras Neoplasias Malignas 1 3,13 5 1,40 10 3,50 6 1,97 10 4,18 32 2,63
Retinoblastomas - - 24 6,74 7 2,45 - - 1 0,42 32 2,63
Neoplasias do Sistema Nervoso Simpatico 3 9,38 16 4,49 4 1,40 2 0,66 3 1,26 28 2,30
Tumores Hepaticos 1 3,13 5 1,40 3 1,05 1 0,33 1 0,42 11 0,90
Total 32 100,00 356 100,00 286 100,00 305 100,00 239 100,00 1218 100,00

Fonte: RHC do HOL, 2013.
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No Brasil, as Leucemias s&o o tipo de cancer mais comum em menores de 15
anos na maioria das populacdes, correspondendo entre 25% e 35% de todos os
casos (INCA, 201la). Os Linfomas sdo o segundo tipo de cancer infantil mais
comum, sendo raro antes dos 5 anos de idade, mas correspondendo de 10% a 15%
dos casos de cancer em adolescentes (INCA, 2011a). Os tumores do SNC séo os
tumores sélidos mais frequentes em criancgas, correspondendo a cerca de 8% a 15%
das neoplasias pediatricas (INCA, 2011a). E os Tumores Osseos acometem com
maior frequéncia os adolescentes (BRASIL, 2009a).

Na Europa e Estados Unidos o pico de ocorréncia dos Tumores Osseos é na
faixa etaria de 10 a 14 anos (INTERNATIONAL AGENCY FOR RESEARCH ON
CANCER, 2008).

Recente pesquisa com 14 Registros de Céancer de Base Populacional
brasileiros afirmou que no Brasil a taxa de incidéncia média de cancer infantil foi
154,3 por milhdo, sendo que a maior taxa de incidéncia foi entre as criangas de 1-4
anos de idade. Destacando que entre as criancas menores de 1 ano, a maior taxa
observada foi de 223,5 por milhdo em Campinas. Entre os adolescentes de 15-19
anos de idade, as taxas mais elevadas foram em S&o Paulo (264 por milhdo),
Goiania (251 por milhdo) e Porto Alegre (229 por milh&o). Estando ligeiramente
maior no sexo masculino do que no feminino, exceto em Fortaleza e Jau
(CAMARGO et al., 2010).

Esta mesma pesquisa ressalta que, em geral, os tipos de cancer mais
comuns entre as criangas brasileiras sdo as Leucemias (18-41%), os Linfomas (13-
24%), e os Tumores do SNC (7-17%). E que as maiores taxas de incidéncia de
Leucemia foram observadas em Goiania (67,5 por milhdo), Manaus (67 por milhao)
e Curitiba (64 por milhdo), enquanto as menores foram observados em Salvador (21
por milhdo) e Aracaju (27 por milhdo). As maiores taxas de incidéncia de Linfomas
foram em Jau (39 por milh&o), seguido por Goiania (34 por milhdo); e os Tumores do
SNC foram mais comuns em Porto Alegre e Goiania (32 por milhdo). O
Retinoblastoma apresentou uma incidéncia relativamente alta em quase todos os
registros, variando de 2,4 por milhdo no Distrito Federal, a 9,8 por milhdo em Natal.
E as taxas de incidéncia de cancer 6sseo foram maiores em Séao Paulo (18,2 por
milhdo) e Goiania (16 por milhdo) (CAMARGO et al., 2010).

Nos Estados Unidos as Leucemias, especialmente a LLA (26%), sdo o cancer

mais comum em criancas de 0 a 14 anos, seguida das Neoplasias do SNC (21%),
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do Neuroblastoma (7%) e dos Linfomas (Linfoma ndo-Hodgkin 6%); enquanto que
entre os adolescentes de 15 a 19 anos os tipos mais comuns sdo os Linfomas
(Linfoma de Hodgkin 15%), o Carcinoma de Tireoide (11%), as Neoplasias do SNC
(10%) e as Neoplasias de Células Germinativas, especialmente as testiculares (8%)
(WARD et al., 2014).

No Reino Unido, entre as criancas, as Leucemias sao responsaveis por cerca
30% dos casos de cancer infantil, as Neoplasias do SNC por 27 %, os Linfomas por
19%, e os Tumores Osseos Malignos por 8% (CANCER RESEARCH UK, 2014).
Enquanto que entre os adolescentes e adultos jovens os Linfomas correspondem a
21% do total de canceres nessa faixa etéria, seguido dos Carcinomas (de tiredide,
Gtero, intestino e ovario) que equivalem a 20%, das Neoplasias de Células
Germinativas (15%) e Neoplasias do SNC (14%) (CANCER RESEARCH UK, 2014).

De modo geral, as Leucemias foram as que ocorreram com maior frequéncia,
correspondendo a 40,14% dos casos de cancer infanto-juvenil no Pard, seguida dos
Linfomas (16,42%), dos Tumores Osseos (8,70%) e dos Tumores Renais (6,49%),
figurando em quinto lugar as Neoplasias do SNC com 6,24% do total de casos de
cancer registrados no HOL nos 9 anos pesquisados (Tabela 15). No entanto, ao
analisar os grupos de tumores anualmente, observou-se que no decorrer dos anos
houve uma mudanca no perfil epidemiolégico das neoplasias infantis no Para, uma
vez que em 2003 as neoplasias mais incidentes foram as Leucemias (52 casos),
Linfomas (17 casos) e as Neoplasias do SNC (13 casos). Semelhantemente em
2004 as Leucemias (48 casos), Linfomas (24 casos) e as Neoplasias do SNC (10
casos) permanecem em primeiro, segundo e terceiro lugar respectivamente (Tabela
15). Ressaltando que em 2004 houve registro de Neoplasias de Células
Germinativas.

A partir de 2005 os Tumores 0sseos foram o terceiro tipo de cancer infantil
mais incidente no Pard; ocupando as Neoplasias do SNC o quinto lugar em 2006,
2008, 2010 e 2011, e nos anos de 2007 e 2009 figurou o sétimo e oitavo lugar,
respectivamente. Com destaque para os Tumores Renais que sdo o0 quarto tipo de
cancer mais frequente em 2006, 2008, 2010 e 2011, e o quinto em 2007 e 2009
(Tabela 15).

Somente em 2003 e 2004 é que as estatisticas de cancer infantil do Para se
assemelham as do restante do pais, onde as Leucemias estdo em primeiro lugar, os

Linfomas em segundo e as Neoplasias do SNC em terceiro lugar.
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Tabela 15 - Quantidade e Percentual dos Casos de Cancer Infanto-Juvenil, notificados no Hospital Ophir Loyola no Estado do Para por
Grupo de Tumores e Ano, no periodo de 2003 a 2011.

Ano
Total

Grupo de Tumores 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011

f % f % f % f % f % f % f % f % f % f %
Leucemias 52 42,61 48 39,03 57 41,60 62 4334 63 42,28 56 37,83 66 4550 32 2541 53 42,40 489 40,14
Linfomas 17 13,93 24 19,51 19 13,87 23 16,08 20 13,42 22 1486 21 1448 31 2460 23 1840 200 16,42
Tumores Osseos 10 8,20 8 6,50 7 511 16 11,19 13 8,72 15 10,14 12 8,28 13 10,32 12 9,60 106 8,70
Tumores Renais 6 4,92 4 325 10 7,30 8 5,59 8 537 12 8,11 8 552 12 9,52 11 8,80 79 6,49
N.S.N.C.* 13 10,66 10 8,13 9 6,57 7 4,90 4 268 10 6,76 6 4,14 11 8,73 6 4,80 76 6,24
Carcinomas/QOutras
Neoplasias Epiteliais 5 4,10 4 325 11 8,03 7 4,90 6 403 10 6,76 7 4,83 9 7,14 1 0,80 60 4,93
S.P.M.* 6 4,92 7 5,69 5 3,65 5 350 10 6,71 7 4,73 9 6,21 4 3,17 5 4,00 58 4,76
N.C.G.T.G.* 2 1,64 - - 10 7,30 5 3,50 7 4,70 5 3,38 6 4,14 6 4,76 6 4,80 47 3,86
Outras Neoplasias 3 2,46 5 4,07 5 365 3 210 7 4,70 2 1,35 3 2,07 1 0,79 3 2,40 32 2,63
Retinoblastomas 3 2,46 7 5,69 1 0,73 2 140 5 3,36 6 4,05 4 2,76 3 2,38 1 0,80 32 2,63
N.S.N.S. 5 4,10 4 3,25 3 219 3 210 5 3,36 1 0,68 1 0,69 2 1,59 4 3,20 28 2,30
Tumores Hepéticos - - 2 163 - - 2 140 1 0,67 2 135 2 1,38 2 1,59 - - 11 0,90
Total 122 100,00 123 100,00 137 100,00 143 100,00 149 100,00 148100,00 145 100,00 126 100,00 125 100,00 1218 100,00

*Nota: N.S.N.C= Neoplasias do SNC; S.P.M.= Sarcomas de Partes Moles; N.C.G.T.G= Neoplasias de Células Germinativas, Trofoblasticas e Gonadais;
N.S.N.S= Neoplasias do Sistema Nervoso Simpatico.
Fonte: RHC do HOL, 2013.
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Em 2003, 2005 e 2001 ndo houve registro de Tumores Hepéticos em criancas
e adolescentes no Pard. E em 2011, ndo houve registro de Carcinomas/Outras
Neoplasias Epiteliais e Tumores Hepaticos na populacéo pesquisada.

Na populacdo mundial, em geral, 0os grupos de cancer mais comum entre as
criangas s&@o Leucemia, Linfoma e Neoplasia do SNC. Somente na Africa é que o
Linfoma € o céncer mais prevalente e os Retinoblastomas s&o mais frequentes do
que em outras populacdes, mas na Africa central o Neuroblastoma é raro. Enquanto
que na Asia os Tumores de Wilms e Sarcomas de Ewing 6sseo séo raros (IARC,
2008). Ja entre os adolescentes € mais comum Linfoma, Tumores Osseos,
Sarcomas de Partes Moles, Neoplasias de Células Germinativas, Melanoma,
Carcinoma de Tire6ide e de Nasofaringe (IARC, 2008).

Quando se analisa o tipo de cancer infantil no contexto das mesorregides
paraenses € possivel observar que em todas as mesorregides a Leucemia se
destaca como o tipo de cancer mais frequente, estando sempre em primeiro lugar, e
em segundo lugar estdo os linfomas (Tabela 16).

Quando se analisa qual a terceira neoplasia maligna mais recorrente dentro
das mesorregides paraense observa-se que na mesorregido Metropolitana de Belém
as Neoplasias de Células Germinativas, Trofoblasticas e Gonadais sdo a terceira
mais frequente; nas mesorregides Nordeste e Sudeste Paraense os Tumores
Osseos s&@o o terceiro tipo de cancer mais frequente; nas Sudoeste e Baixo
Amazonas os Tumores Renais s&o o terceiro mais frequente; e na mesorregido
Marajo o terceiro tipo de cancer mais frequente é Carcinomas/Outras Neoplasias
Epiteliais (Tabela 16).

N&o hé outras publicacdes que contribuam para a analise comparativa do
perfil epidemiologico do cancer infanto-juvenil, ou mudanca deste, no contexto das
mesorregides paraenses, sendo esta pesquisa a primeira a disponibilizar dados
sobre esta realidade. Estes resultados corroboram para elucidar quais os tipos de
cancer mais frequentes em cada mesorregido paraense, e podera nortear as acoes
de rastreamento dos tipos mais incidentes, o que contribuira para o diagndstico
precoce e inicio do tratamento em estadio inicial da doenca, favorecendo o aumento

das chances de cura e diminuicdo da mortalidade por cancer nesta populacgéo.
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Tabela 16 - Quantidade e Percentual dos Casos de Cancer Infanto-Juvenil, notificados no Hospital Ophir Loyola no Estado do Para por
Mesoregido e Grupo de Tumores, no periodo de 2003 a 2011.
MesorregiGes do Estado do Para

Grupo de Tumores Metropolitana  Nordeste Sudeste Baixo Sudoeste Outros Total Geral
de Belém Paraense Paraense Maraj6 Amazbnas Paraense Estados
f % f % f % f % f % f % f % f %
Leucemias/Doengas Mielodisplasicas 204 40,16 109 37,09 65 4543 23 3594 16 33,34 15 33,34 57 49,13 489 40,14
Linfomas/Neoplasias Reticuloendoteliais 84 16,54 48 16,33 18 12,59 13 20,31 10 20,83 7 1556 20 17,24 200 16,42
Tumores Osseos Malignos 40 787 32 10,88 15 10,49 4 6,25 3 6,25 2 444 10 8,62 106 8,70
Tumores Renais 27 531 19 646 12 8,39 2 313 4 8,33 5 11,11 10 8,62 79 6,49
Neoplasias do Sistema Nervoso Central 43 8,46 16 5,44 5 3,50 4 6,25 1 2,08 3 6,67 4 3,45 76 6,24
Carcinomas/Outras Neoplasias Epiteliais 25 4,92 16 5,44 7 4,90 5 781 3 6,25 2 4,44 2 1,72 60 4,93
Sarcomas de Partes Moles 26 512 16 544 2 140 4 6,25 3 6,25 4 8,89 3 259 58 4,76
Neoplasias de Células Germinativas,
Trofoblasticas e Gonadais 20 394 12 4,08 5 3,50 1 1,56 2 417 4 8,89 3 2,59 47 3,86
Outras Neoplasias Malignas 11 2,17 9 3,06 7 4,90 2 3,13 - - - - 3 2,59 32 2,63
Retinoblastomas 8 157 11 3,74 3 210 4 6,25 3 6,25 - - 3 259 32 2,63
Neoplasias do Sistema Nervoso Simpatico 16 3,15 3 1,02 3 210 1 156 2 4,17 2 4,44 1 0,86 28 2,30
Tumores Hepaticos 4 0,79 3 1,02 1 0,70 1 1,56 1 2,08 1 2,22 - - 11 0,90
Total 508 100,00 294 100,00 143 100,00 64100,00 48100,00 45 100,00 116 100,00 1218 100,00

Fonte: RHC do HOL, 2013.
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4.3.6 Tratamento Realizado no HOL

O principal tratamento realizado pelas criancas e adolescentes paraenses
durante os nove anos compreendidos por esta pesquisa foi a Quimioterapia isolada
(50,44%), seguida da Quimioterapia combinada com a Radioterapia (12,18 %) e
Quimioterapia combinada com a Cirurgia (7,99%). Mas o que mais chama atencéo
sdo os 14,73% que nao realizaram nenhum tratamento no HOL, mesmo tendo

diagnéstico de neoplasia maligna (Tabela 17).

Tabela 17 - Quantidade e Percentual dos Casos de Cancer Infanto-Juvenil, notificados no
Hospital Ophir Loyola no Estado do Par& por Sexo e Tratamento Realizado, no
periodo de 2003 a 2011.

Sexo
Tratamento Realizado Feminino Masculino Total
f % f % f %
Quimioterapia 248 20.41 365 30.03 613 50.44
Nenhum 79 6.50 100 8.23 179 14.73
Radioterapia/Quimioterapia 49 4.03 99 8.15 148 12.18
Cirurgia/Quimioterapia 38 3.13 59 4.86 97 7.99
Cirurgia 38 3.13 29 2.39 67 5.52
Cirurgia/Radioterapia/Quimioterapia 20 1.65 19 1.56 39 3.21
Radioterapia 9 0.74 30 2.47 39 3.21
*Outros 13 1.07 20 1.65 33 2.72
Total 496 40,72 722 59,28 1218 100,00

Fonte: RHC do HOL, 2013.

Semelhante ao Pard, em S&o Paulo, a quimioterapia de forma isolada
também se mostrou como o principal tratamento para o céancer infanto-juvenil,
respondendo por 53% das modalidades terapéuticas ministradas (FOSP, 2004). No
entanto, em S&o Paulo, a mesma publicacdo aponta a cirurgia isolada como a
segunda modalidade terapéutica mais frequentemente empregada, seguida da
cirurgia combinada com a quimioterapia, enquanto que no Para o segundo lugar
corresponde a quimioterapia combinada com a cirurgia, estando a cirurgia isolada
em quarto lugar, representando apenas 5,50% das modalidades terapéuticas
adotadas.

Estudo com criancas e adolescentes, com idade até 19 anos incompletos,
portadores de neoplasias malignas, no periodo de 2000 a 2007, no Brasil, revelou

gue os moradores das regionais das regides Norte e das regionais mais periféricas
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do Nordeste, tem menor acesso a quimioterapia e radioterapia, quando comparados
aos das regionais das regides Sudeste, Sul e Centro-Oeste, e que, em se tratando
de cirurgias oncologicas e internacdes por cancer de criancas e adolescentes, 0s
residentes na maioria das regionais de saude das regides Norte e Nordeste tem
menor acesso a internacao e cirurgia oncolégica (GRABOIS et al., 2011).

O tratamento do cancer infanto-juvenil é complexo e compreende
procedimentos cirdrgicos, quimioterapicos e radioterapicos, isolados ou combinados
entre si, de forma neoadjuvante, adjuvante ou paliativa, podendo inclusive envolver a
hormonioterapia, imunoterapia, terapia génica e o transplante de medula éssea. E,
em se tratando do tratamento de cancer em adolescente, existe o questionamento
sobre qual protocolo utilizar, pediatrico ou adulto?

Publicacdo de estudo Espanhol com centros de Hemato-oncologia,
evidenciou resultados comparativos do tratamento de adolescentes com Leucemia
Linfoblastica Aguda nos Estados Unidos, Franca, Italia, Holanda, Reino Unido e
Suécia onde a sobrevida livre de doenca foi muito superior entre agueles submetidos
a protocolos de tratamento oncoldgico pediatrico do que entre aqueles submetidos a
protocolos de adultos. Bem como em adolescentes com Leucemia Miel6ide Aguda
(47% de sobrevida livre de doenca no protocolo pediatrico e 17% no protocolo
adulto), Osteossarcoma localizado (65% de sobrevida no protocolo pediatrico e 48%
no protocolo adulto) e Rabdomiossarcoma (62% de sobrevida no protocolo
pediatrico e 36% no adulto) (LASSALETTA et al., 2012).

Melaragno (2010), entdo presidente da Sociedade Brasileira de Oncologia
Pediatrica (Sobope), em debate na Comissdo Nacional de Assuntos Sociais do
Senado Federal, afirmou que a taxa de cura do cancer infantil no Brasil esta entre
50% e 60%, apontando como principal problema a falta de recursos publicos para os
tratamentos, informando ainda que cada crianca em tratamento pode custar de R$ 3
mil até R$ 12 mil por més, mas que o SUS sb6 paga no maximo R$ 1,2 mil, sem
contar na dificuldade de criangas carentes ou mesmo da classe média em obter
medicamentos de ponta ja utilizados no restante do mundo para o tratamento do
cancer. O mesmo enfatizou que o0 acesso aos remeédios mais eficazes deve ser
democratizado por intermédio do Poder Publico, questionou o privilégio de algumas
pessoas em receber medicacdo que custa R$ 5 mil mesmo ndo sendo fornecida
pelo SUS, e criticou a Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria (ANVISA) por nao

liberar remédios e exames ja aprovados no exterior, indagando se ndo ha dinheiro
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ou prioridade para a oncologia no pais. Vale ressaltar que o SUS ainda é o maior
financiador do tratamento oncolégico no Brasil.

Nos paises da América Latina e Caribe os custos diretos do cuidado
oncologico correspondem a medicamentos, equipamentos, consultas médicas,
consultas de pronto socorro, servi¢cos diagndsticos, educacao e pesquisa, e que 0s
custos indiretos incluem as perdas de dias trabalhados e de produtividade, tempo de
espera, e despesas com viagens e hospedagem, sendo que a maior parte dos
custos diretos dizem respeito a internacdo hospitalar por complicacbes de saude.
Assim, a chave para reduzir 0s custos € evitar que os pacientes cheguem ao estagio
avancado do cancer, uma vez que o tratamento oncoldgico s alcancara os objetivos
propostos de cura se as medidas de prevencado, diagndstico e atencdo primaria
forem otimizadas, caso contrario um maior investimento em medicamentos n&o
alterard a morbimortalidade por cancer nesta regido (GOSS et al., 2013).

No Brasil, os gastos do SUS com tratamentos oncolégicos vém crescendo de
forma constante ao longo dos ultimos anos, de 0,81 bilhdes em 2002 a 1,92 bilhdes
em 2010, com 74,1% dos gastos com quimioterapia, 11,7% com radioterapia, 9%
com cirurgia, e 5,2% com outros tratamentos. E o Pard s6 conseguiu atender 40,4%
da demanda estimada para quimioterapia, 61,8% da demanda de radioterapia, e
18,0% da demanda estimada para cirurgia oncoldgica dirigida ao SUS (BRASIL,
2011b).

O mapeamento dos indicadores de uso de servicos relacionados a assisténcia
ao cancer infantil — internacdes, quimioterapias e radioterapias realizadas pelo SUS
— mostrou indicios de desigualdade no acesso ao evidenciar o pequeno volume de
tratamentos para residentes das regifes mais carentes do pais, especialmente no
Norte e Nordeste (GRABOIS et al., 2011).

Ressaltando que o acesso das criancas e adolescentes com cancer em
tempo Util aos servicos especializados em oncologia € decisivo para aumentar a
sobrevida e melhorar o progndstico, pois favorecer o diagndstico acurado e
possibilita o tratamento adequado, principalmente quando a doenca est4d em fase
inicial. No entanto, a distancia, o tempo e custo do transporte para acesso a estes
servicos tem impactado profundamente a vida destes e suas familias, dificultando o
acesso ao tratamento especializado oportuno, principalmente aqueles residentes em

areas rurais ou mais distante do servi¢co de oncologia (GRABOIS et al., 2013).
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Esta € uma das possiveis justificativas para que 14,94% das criancas e
adolescentes paraenses nado tenham realizado nenhum tratamento no HOL, dos
quais 23 por evoluirem a Obito antes de iniciar o tratamento, 58 por estarem com
doenca avancada ou outra doenca associada que inviabilizasse o tratamento, e 2
gue foram declarados como tendo abandonado o tratamento (Tabela 18).

A literatura tem evidenciado que o cuidado a crianca e adolescente com
cancer tem sido realizado por uma equipe multiprofissional que delineia o protocolo
de tratamento mais adequado, e o acompanha desde a etapa da transmissao do
diagnostico, passando pelos diferentes estagios do tratamento, até o
acompanhamento regular da crianca e da familia nas fases livres de doenca (follow
up), ou até que a morte seja inevitavel (MENEZES et al., 2007).

Em publicacdo sobre a epidemiologia do cancer infantil em paises de baixa
renda, ha relatos positivos do uso da Base de Dados de Oncologia Pediatrica
Networked (LAGOA, www.Pond4kids.org), um software desenvolvido pelo Programa

de Rela¢des Internacionais do Hospital Infantil St'Jude, o qual é multilingue, gratuito
e ja vem sendo utilizado desde 2004 como um servico para facilitar aos médicos a
avaliacdo dos resultados da terapéutica e cuidados aos pacientes pediatricos em
todo o mundo, compartilha protocolos de tratamento com colaboradores nacionais e
internacionais, armazena informacdes sobre o tipo de tumor, as toxicidades
apresentadas pelo tratamento instituido, dados nutricionais, psicossociais e
socioeconbmicos que permitem analisar problemas que contribuam para o
abandono do tratamento, além de permitir avaliacdo da toxicidade e sobrevida por
protocolo de tratamento e tipo de tumor. Além de proporcionar o esclarecimento de
davidas por e-mail e conferéncias on line regulares, dispondo da contribuicdo de
estatisticos e pesquisadores clinicos do Monza International School of Pediatric
Hematology/Oncology (MISPHO) e do Grupo de Oncologia Pediatrica do Canada
(POGO) (HOWARD et al., 2008).

O enfermeiro precisa ndo apenas conhecer, mas se apropriar de todas as
ferramentas que contribuam para a melhoria da qualidade do cuidado prestado as
criancas e adolescentes com cancer, uma vez que ja dispde de importante
tecnologia assistencial que é a Sistematizacdo da Assisténcia de Enfermagem
(SAE), regulamentada pela Resolugdao COFEN 358/2009 que dispde sobre a SAE e
a implementacéo do Processo de Enfermagem em ambientes publicos ou privados,

garantindo-lhes a autonomia nos cuidados de enfermagem.


http://www.pond4kids.org/
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Tabela 18 - Quantidade e Percentual dos Casos de Cancer Infanto-Juvenil, notificados no Hospital Ophir Loyola no Estado do Par& por Sexo e
Razao de ndo Tratamento, no periodo de 2003 a 2011.

Razao de nao Tratamento

Grupo de Tumores Abandono Complicagdes Doenga Avangada ou Tratamento  Total Geral
de do Outras Doengas N&o se ) Realizado
Tratamento Tratamento Associadas Aplica Obito Outros Fora
f % f % f % f % f % f % % f %

Leucemias - - 1 0,09 30 2,73 386 3509 16 145 2 0,18 - 435 39,555
Linfomas - - - - 5 0,45 170 1545 2 0,18 1 0,09 0,18 180 16,36
Neoplasias do S.N.C. - - - - 5 0,45 64 5,82 - - 1 0,09 - 70 6,36
Neoplasias do S.N.S. - - - - 1 0,09 22 200 1 0,09 - - - 24 2,18
Tumores Osseos Malignos - - - - 3 0,27 96 873 1 0,09 1 0,09 - 101 9,18
Retinoblastomas - - - - - - 30 2,73 - - 2 018 - 32 2,91
Tumores Renais - - - - - - 69 6,27 2 018 3 0,27 - 74 6,73
Tumores Hepéticos - - - - 2 0,18 6 0,55 - - 1 0,09 - 9 0,82
Sarcomas de Partes Moles - - - - 3 0,27 48 436 - - 1 0,09 - 52 4,73
Carcinomas/Neoplasias

Epiteliais 2 0,18 - - 3 0,27 52 4,73 - - - - - 57 5,18
Neoplasias de C.G.T.G. - - - - 1 0,09 38 3,45 - - 1 0,09 - 40 3,64
Outras Neoplasias Malignas - - - - 5 0,45 20 1,82 1 0,09 - - - 26 2,36
Total Geral 2 0,18 1 0,09 58 5,27 1001 91,00 23 2,09 13 1,18 0,18 1100 100,00

NOTA: 118 casos Sem Informagé&o

Legendas: *SNC =Sistema Nervoso Central; C.G.T.G= Células Germinativas, Trofoblasticas e Gonadais; SNS= Sistema Nervoso Simpéatico

Fonte: RHC do HOL, 2013.
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A consulta ambulatorial de enfermagem de primeira vez € momento oportuno
para conhecer a organizagdo da familia, as dificuldades emocionais,
socioeconbmicas e culturais dos pacientes e seus familiares, bem como para
orienta-los quanto a rotina hospitalar, os cuidados de enfermagem e auto-cuidado
pré e pds-quimioterapia e radioterapia, preparos para exames laboratoriais e de
imagem, curativos simples e complexos, situacbes de urgéncia oncoldgica, ou
simplesmente de escuta do paciente e seu familiar/cuidador. Lembrando que no
cenario do ambulatério encontram-se criangas se matriculando, em diagnostico ou
em tratamento quimioterapico e/ou radioterapico e/ou cirdrgico, algumas em
situagcbes emergenciais necessitando de internacdo imediata em funcdo de
complicacbBes do tratamento, outras em fase de controle da doenca e algumas em
fase terminal (COUTO, 2004). Assim, o profissional de enfermagem esta inserido em
toda a trajetoria terapéutica desta crianga/adolescente e sua familia.

Cabe ao enfermeiro a responsabilidade de assegurar aos individuos e
comunidade, através de acdes de educacdo em saude, a compreensao e O
entendimento do processo da doenca, sua prevencao e seu tratamento, a fim de
capacita-los para tomar a decisdo de cuidar da prépria salde e para
desenvolvimento de estratégias de enfrentamento da doenca (MENEZES et al.,
2007).

Nesta perspectiva, o diagnoéstico de enfermagem, parte do processo de
enfermagem, favorece o planejamento de cuidados especificos para cada paciente.
Sendo que, em estudo com 43 criancas em dois centros de tratamento oncoldgico
na Colébmbia, evidenciou-se que os principais diagnosticos de enfermagem foram:
protecdo ineficaz, risco para infeccdo, risco de lesdo, nausea e transtorno da
imagem corporal, ambos relacionados a toxicidade do tratamento quimioterapico
(RODRIGUEZ-QUECHO et al., 2012). Lembrando que a quimioterapia isolada
correspondeu a metade (50,33%) dos protocolos de tratamento oncologico adotados
para a maioria dos tipos de cancer infanto-juvenil no Para (Tabela 19).

Conhecer o perfil de atendimento desta clientela contribui para que o
Enfermeiro desenvolva estratégias para aperfeicoar e melhor gerenciar o cuidado de
enfermagem, favorecendo uma maior qualidade assistencial, pautada no perfil de
sua clientela e protocolos adotados na instituicdo, principalmente quando somado a
estas informacdes ele lanca méo da SAE para planejar, implementar e avaliar o

plano assistencial de enfermagem.
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Tabela 19 - Quantidade e Percentual dos Casos de Cancer Infanto-Juvenil, notificados no Hospital Ophir Loyola no Estado do Para por Grupo
de Tumores e Tratamento Realizado, no periodo de 2003 a 2011.

Tratamento Realizado

Grupo de Tumores Néo se Sem Total

P Qui. R./Q. Nenhum C./Q. Cir. C./R.IQ. Rad. C./R. Aplica Outros Informacao

f % f % f % f % f % f % f % f % f % f % f % f %

Leucemias 381 31,28 14 1,15 82 6,73 1 0,08 0,16 - - - - - - 1 008 8 066 - - 489 40,15
Linfomas 90 7,39 60 493 20 1,64 7 0,57 025 4 033 14 1,15 0,08 - - 1 0,08 - - 200 16,42
Neoplasias do S.N.C. 4 033 13 107 10 082 2 0,16 18 148 11 090 12 099 5 041 - - - - 1 008 76 6,24
Neoplasias do S.N.S. 11 0,90 041 6 049 5 041 0,08 - - - - - - - - - - - - 28 2,30
Retinoblastomas 11 0,90 0,33 1 008 6 049 3 025 6 0,49 0,08 - - - - - - - - 32 2,63
Tumores Renais 19 156 16 131 8 0,66 19 1,56 00812 099 2 0,16 1 0,08 - - - - 1 008 79 6,49
Tumores Hepéticos 3 0,25 - - 5 041 3 0,25 - - - - - - - - - - - - - - 11 0,90
Tumores Osseos

) 37 304 8 066 10 0,82 31 255 12 099 3 025 1 0,08 3 025 - - 1 0,08 - - 106 8,70
Malignos
Sarcoma Partes Mole 15 1,23 13 1,07 0,74 0,66 041 3 025 4 0,33 0,08 - - - - - - 58 4,76
N.S.N.C. 17 1,40 0,25 0,66 0,57 0,66 - - 0,08 3 025 - - - - - - 47 3,86
Neoplasias Epiteliais 14 1,15 0,66 066 5 041 12 0,99 - - 4 0,33 0,08 - - 8 066 - - 60 4,92
Outras Neoplasias

] 11 09 4 033 12 099 3 0,25 2 0,16 - - - - - - - - - - - - 32 2,63
Malignas
Total 613 50,33 148 12,15 179 14,70 97 7,96 67 550 39 3,21 39 3,20 15 1,23 1 0,0818 148 2 0,16 1218 100,00

Nota: Qui.: Quimioterapia; R/Q.: Radioterapia/Quimioterapia; C/Q.: Cirurgia/Quimioterapia; Cir.: Cirurgia; C/R/Q.:
Radioterapia; C/R.: Cirurgia/Radioterapia
Fonte: RHC do HOL, 2013.

Cirurgia/Radioterapia/Quimioterapia; Rad.:
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4.3.7 Estadiamento ao Final do Primeiro Tratamento

Dentre as 1218 criancas e adolescentes registrados como casos novos de
cancer infantil no HOL apenas 1,39% estavam sem evidéncia de doenca ao final do
primeiro tratamento, 12,56% estavam com doenca em progressao, 5 casos foram
declarados como fora de possibilidades terapéuticas e 13,87% j& haviam evoluido a
Obito (Tabela 20). Vale ressaltar que o sexo masculino corresponde ao dobro da
populacdo que estava com doenca em progressao, sugerindo que 0s meninos tém
respondido menos ao tratamento oncoldgico.

Tabela 20 - Quantidade e Percentual dos Casos de Céancer Infanto-Juvenil, notificados no Hospital

Ophir Loyola no Estado do Pard por Sexo e Estadiamento ao Final do Primeiro
Tratamento, no periodo de 2003 a 2011.

Sexo

Estadiamento ao Final do — _ Total
Primeiro Tratamento Feminino Masculino
f % f % f %
Doencga Estével 178 14,61 277 22,74 455 37,36
Remisséo Parcial 80 6,57 104 8,54 184 15,11
N&o se Aplica 79 6,49 103 8,46 182 14,95
Obito 78 6,40 91 7,47 169 13,87
Doencga em Progressao 51 4,19 102 8,38 153 12,56
Sem Informacéo 21 1,72 32 2,63 53 4,35
Sem Evidéncia de Doenca 6 0,49 11 0,90 17 1,39
Fora de Possibilidades Terapéuticas 3 0,25 2 0,16 5 0,41
Total 496 40,72 722 59,28 1218 100,00

Fonte: RHC do HOL, 2013.

Estudo com pais/cuidadores de criangas com cancer sobre as relacbes entre
o diagnostico e a sua dindmica familiar, evidenciou que a hospitalizacdo ou mudanca
de cidade para tratamento do filho doente tem gerado nas maes sofrimento pelo
distanciamento de sua residéncia e dos outros filhos que permaneceram em casa,
0S quais se sentem abandonados e desamparados, o que implica em conflito familiar
e sentimento de faléncia da funcéo parental de cuidado e protecdo. No entanto
houve casos em que a necessidade de distanciamento familiar para tratamento do
filho doente apresentou-se como fator de reestruturacdo e comprometimento
familiar, e de reorganizacdo das tarefas entre os membros da familia, ressaltando a
importancia da rede de apoio domiciliar (QUINTANA et al., 2011).
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Outro estudo com familiares/cuidadores de criancas e adolescentes com
cancer, em tratamento no Hospital do Cancer Alfredo Abrdo, Campo Grande/MS,
apontou que 0s mesmos, a principio, compreendiam o cancer como sinénimo de
morte e de doenca incuravel, mas que passado o impacto do diagnostico observou-
se uma mudanca no significado da doenca, que passou a ser compreendida como
uma doenca dificil de tratar, porém com possibilidades de cura (COSTA, 2012).

A aceitacdo da doenca ocorre principalmente com o0 aumento do
conhecimento que se adquire a respeito dela, de como cuidar da crianca e como
essa pode reagir (MALTA, 2007).

A maioria dos pais, ao se aproximar do final do tratamento de seus filhos se
sente no minimo um pouco aliviado por saber que a quimioterapia ou radioterapia
vao parar, e 0 organismo do seu filho podera se recuperar do tratamento. Embora
haja pais que se refram ao fim do tratamento como a remocdo da rede de
seguranca da crianga, pois no seu entendimento, enquanto o tratamento esta sendo
realizado, todo o possivel esta sendo feito para vencer a doenca. Além de que, para
algumas familias, € um momento que os faz recordar de todos 0s eventos que
envolveram o diagnéstico e os tempos dificeis vividos durante o tratamento, pois
ninguém pode Ihe garantir que a doenga nédo vai retornar (CHILDREN'S CANCER
AND LEUKAEMIA GROUP, 2013).

Geralmente, o cancer € visto como um divisor de aguas, isto €, existe uma
percepcdo da vida familiar antes da doenca e outra, bem distinta, depois da doenca.
E ha muitos desfechos para o tratamento oncolégico, felizmente é cada vez mais
frequente o paciente entrar em remisséo de seus sintomas e nao ter reincidéncia da
doenca, gracas aos avancgos cientificos e tecnoldgicos que tém revolucionado a area
da oncologia nas ultimas décadas, possibilitando a superagéo da doenca. Bem como
ha aqueles que, esgotadas as possibilidades terapéuticas e com 0 agravamento
progressivo do quadro clinico, passam ao estagio dos cuidados paliativos
(MENEZES et al., 2007).

Nas familias em que ocorreram muitas perdas, o término do tratamento gera a
sensacao de ndo haver o que comemorar (CCLG, 2013). Especialmente nas familias
que foram desestruturadas durante o tratamento oncologico, como apontado no
estudo com maes de criangas com cancer hospedadas em um Lar de Apoio na
regido amazobnica, por exemplo, em que estas afirmaram que o diagndstico do

cancer em seus filhos trouxe grandes modificacbes em sua estrutura familiar,
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pessoal e social, gerados pelo distanciamento de seu lar para tratamento do filho
doente em outro municipio distante, o que consequentemente se traduziu em maior
angustia, sofrimento e preocupacdes; além de comprometimento financeiro em
funcdo do abandono do emprego ou aumento dos gastos; e afastamento conjugal,
que frequentemente desencadeou a deterioracdo da relacdo conjugal, chegando até
a dissolucdo da relacdo; sem contar no afastamento de si mesmas e desespero
diante da ideia de morte dos filhos (CASTRO, 2010).

E importante ressaltar que apenas 0,78% a 5,56% das criancas e
adolescentes paraenses com cancer chegaram ao final do primeiro tratamento sem
evidéncia de doenca (Tabela 21). E nenhuma daquelas com Neoplasias de Células
Germinativas, Retinoblastomas, Tumores Hepaticos, Neoplasias do SNS e Outras
Neoplasias Malignas chegaram ao final do tratamento sem evidéncia de doenca.

Desta forma, o término do tratamento oncolégico nem sempre é vivido como
um acontecimento simples pelo paciente e familiares, pois durante meses ou anos
eles oscilam entre o alivio da remiss@o e o medo da recidiva. O momento da recaida
requer uma reavaliacdo do tratamento e da possibilidade do paciente sobreviver,
convertendo o novo tratamento ao status de “Ultima chance” (EPELMAN, 2012).

Infelizmente, algumas criangas morrem em remisséo devido a complicagdes
da terapia do cancer. A maioria das mortes é decorrente da doenca recorrente ou
incontrolavel. Lembrando que para muitas criancas ainda h& esperanca de cura,
mesmo se a doencga retornar. E nos casos em que fica claro que a crianga néo
poderd ser curada, uma decisdo definitiva € usualmente tomada com a familia, para
descontinuar o tratamento ativo e mudar para cuidados paliativos (CCGL, 2012).

A cura € um processo gradual, que exige atengdo constante e cuidados
permanentes. O retorno as atividades cotidianas se dara aos poucos até que possa
recuperar 0s antigos habitos e atividades que costumava realizar antes da doenca. A
familia precisara sofrer uma reorganizacao interna a fim de abrigar essa crianca que
“renasceu”, do ponto de vista fisico e psicologico (MENEZES et al., 2007).

A crianca e adolescente permanecem em seguimento ap0s o término do
tratamento por cinco anos e, ao final do mesmo, ndo havendo sinais da doenca,
recebe alta da oncologia, mas ainda devera ficar sob acompanhamento médico
periddico para prevenir, detectar ou controlas as sequelas tardias do tratamento e

possivel surgimento de um novo tumor secundario ao tratamento.
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Tabela 21 - Quantidade e Percentual dos Casos de Céancer Infanto-Juvenil, notificados no Hospital Ophir Loyola no Estado do Para por

Estadiamento ao Final do Primeiro Tratamento e Grupo de Tumores, no periodo de 2003 a 2011.

Estadiamento ao Final do Primeiro Tratamento

Fora de Sem
Grupo de Tumores Doenca em Doenca Possibilidade ) Remisséao Evidéncia Total
Progresséo Estavel Terapéutica Obito Parcial de Doenca
f % f % f % f % f % f % f %

Leucemias/Doencas Mielodisplasicas 44 11,37 166 42,89 - - 68 17,57 106 27,39 3 0,78 387 100,00
Linfomas/Neoplasias Reticuloendoteliais 15 9,09 102 61,82 - - 15 9,09 30 18,18 3 1,82 165 100,00
Tumores Osseos Malignos 23 26,14 30 34,08 2 227 15 17,05 15 17,05 3 3,41 88 100,00
Tumores Renais 14 19,44 36 50,00 - - 13 18,06 5 6,94 4 556 72 100,00
Neoplasias do Sistema Nervoso Central 10 16,13 20 32,26 - - 19 30,65 12 19,35 1 1,61 62 100,00
Carcinomas/Outras Neoplasias Epiteliais 8 17,78 23 51,12 2 4,44 13,33 8,89 2 4,44 45 100,00
Sarcomas de Partes Moles 11 22,00 26 52,00 1 2,00 18,00 2 4,00 1 200 50 100,00
Neoplasias de Células Germinativas,

Trofoblasticas e Gonadais 8 21,05 21 55,27 - - 15,79 3 7,89 - - 38 100,00
Outras Neoplasias Malignas 7 36,84 9 47,37 - - 10,53 1 5,26 - - 19 100,00
Retinoblastomas 5 17,24 11 37,94 - - 10 3448 3 10,34 - - 29 100,00
Neoplasias do Sistema Nervoso Simpatico 6 27,27 8 36,36 - - 5 22,73 3 13,64 - - 22 100,00
Tumores Hepéticos 2 33,33 3 50,00 - - 1 16,67 - - - - 6 100,00
Total 153 15,56 455 46,29 5 0,51 169 17,19 184 18,72 17 1,73 983 100,00

Nota: nesta tabela foram excluidos os casos declarados como “Nao se aplica” e “Sem informagao”.

Fonte: RHC do HOL, 2013.
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Ha sequelas irreversiveis que mantém o paciente vinculado por tempo
indeterminado ao hospital, como no caso das amputacdes e enucleacdes, que
exigirdo ajustes de Orteses e proteses em funcdo do crescimento da crianca e
adolescente, e que frequentemente afetam sua autoestima e autoimagem,
impactando negativamente o seu convivio social.

Alguns sobreviventes do cancer infantil podem apresentar qualidade de vida
reduzida o que pode se traduzir em dificuldades nos relacionamentos, ansiedade,
depresséao, baixa performance no trabalho e disfuncéo sexual. Dependendo do local
da radioterapia, os efeitos tardios podem ser neoplasia secundaria, disfuncdo do
hipotalamo/hipofise, reducdo da densidade mineral 0ssea, disfuncdo cardiaca ou
respiratoria, e disfuncdo gonadal, esta podendo implicar em comprometimento da
fertilidade. Alguns gquimioterapicos também podem provocar disfuncédo cardiaca,
hepatica, renal, gonadal e auditivas, podendo inclusive levar a leucemia secundaria.
E as cirurgias poderdo gerar efeitos tardios conforme a area afetada, por exemplo,
nas intracranianas pode levar a uma potencial disfungcédo neuropsicolédgica, disfuncao
hipotalamica/hipofisaria ou disfuncdo motora/sensorial, nas cirurgias 6ésseas podem
provocar deformidade, escoliose ou crescimento assimétrico, e na nefrectomia pode
causar disfuncéo renal a longo prazo e hipertensédo (CCGL, 2012).

Diante do exposto, é importante a disponibilidade de uma equipe
multidisciplinar na unidade hospitalar para acompanhar estes pacientes, pois sera
por meio da integralidade dos cuidados especializados que se viabilizara o
necessario conforto para todos aqueles envolvidos no tratamento, e para
esclarecimento das questdes que permeiam o longo acompanhamento do paciente
oncologico (MENEZES et al., 2007).

Portanto, ha muito a ser feito pelo paciente e familia durante sua jornada
diagndstica, terapéutica, de seguimento e pdés-tratamento oncoldgico, pois em cada
etapa desta caminhada ha novos desafios a serem enfrentados, novas demandas de
cuidado, novas duvidas e incertezas, e ao enfermeiro cabe a responsabilidade de
acolher estas demandas, realizar o cuidado de enfermagem e direciona-los a outros

profissionais quando necessario, ou simplesmente ouvi-los em suas angustias.
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4.3.8 Tempo para Inicio do Tratamento no HOL

Entre as criancas e adolescentes paraenses com céancer que realizaram
tratamento oncolégico no HOL, observou-se que a mediana do tempo de espera
entre a primeira consulta e o inicio do tratamento oscilou entre 6 e 39 dias (Tabela
22), revelando que a maioria deles iniciou tratamento dentro do tempo recomendado
pela Lei 12.732/2012, sancionada dia 23 de novembro de 2012 pela presidente
Dilma Rousseff, a qual dispde que pacientes com neoplasia maligna deverao iniciar
o tratamento no Sistema Unico de Sautde no prazo maximo de 60 dias, contados a
partir do diagnéstico da doenca. Entretanto, a amplitude, que é a diferenca entre o
maior e 0 menor tempo entre a primeira consulta e o inicio do tratamento, revela que
houve casos em que a demora para o inicio do tratamento foi muito superior ao
previsto em lei, oscilando entre 111 e 688 dias (Tabela 22).

A referida Lei tem por objetivo melhorar a eficacia da prestacdo de servicos
no tratamento do cancer, uma vez que quanto maior o tempo de espera para
realizacdo do diagnostico e do inicio tratamento, maiores as consequéncias para o

paciente, como por exemplo a diminui¢do das suas chances de cura e do tempo de Sobrevida.

Tabela 22 — Mediana e Amplitude do tempo (dias) entre a data da Primeira Consulta e o
Inicio do Tratamento dos Casos de Cancer Infanto-Juvenil, notificados no
Hospital Ophir Loyola no Estado do Para, no periodo de 2003 a 2011.

Grupo de Tumor Estatistica
Mediana Amplitude

Leucemias/ Doencas Mielodisplasicas 13 514
Linfomas/ Neoplasias Reticuloendoteliais 19 640
Neoplasias do Sistema Nervoso Central 115 365
Neoplasias do Sistema Nervoso Simpéatico 6 367
Tumores Osseos Malignos 15 688
Sarcomas de Partes Moles 25 400
Tumores Renais 11 111
Retinoblastomas 8 211
Tumores Hepéticos 39 599
Carcinomas e Outras Neoplasias Epiteliais 345 385
Neoplasias de Células Germinativas Trofoblasticas e Gonadais 17 176
Outras Neoplasias Malignas 25.5 287

Fonte: RHC do HOL, 2013.
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O Tribunal de Contas da Unido (TCU), em relatério de auditoria realizada com
dados extraidos do SIA/SUS e dos RHC, organizados pelo Inca e pela Fundacgéo
Oncocentro de Sao Paulo, demonstraram que os tratamentos oncolégicos providos
pelo SUS nao tém sido tempestivos. Ressaltando que no Canada (na Provincia de
Manitoba, em 2009) 100% dos pacientes iniciaram o tratamento oncoldgico em até
30 dias, no Reino Unido (em 2007) 92% dos pacientes também iniciaram o
tratamento oncoldgico em até 30 dias, enquanto que no Brasil apenas 15,7% dos
pacientes iniciaram tratamento em até 30 dias em 2007, com mediana de 77 dias de
espera; 17,1% em 2009, com mediana de 80 dias de espera; e 15,9% em 2010, com
mediana de 89 dias de espera para inicio do tratamento oncolégico, evidenciando
gue os tempos de espera dos pacientes de cancer no Brasil estdo bem distantes dos
padrdes internacionais (BRASIL, 2011b).

Este mesmo relatério afirma que a andlise dos dados das Apacs de
quimioterapia e radioterapia indicou que o tempo médio de espera entre a data do
diagnéstico e o inicio dos tratamentos foi de 76,3 e 113,4 dias, respectivamente.
Sendo gue no Brasil, de modo geral, apenas 15,9% dos tratamentos de radioterapia
e 35,6% dos de quimioterapia iniciaram-se nos primeiros 30 dias. Mas dados do
RHC de Sédo Paulo de 2009, apontam tempo médio de espera para o inicio dos
tratamentos de 46,6 dias e que 52,4% dos tratamentos foram iniciados em 30 dias.
Entretanto, dados do RHC do Inca de 2007, evidenciam que o tempo médio de
espera para o inicio dos tratamentos foi de 70,3 dias e que 38,4% dos tratamentos
foram iniciados nos primeiros 30 dias (BRASIL, 2011b).

A maioria dos oncologistas que responderam ao TCU classificou como
demorados ou excessivamente demorados os tempos de espera para biopsias
(73,5%), exames anatomo-patolégicos (72,9%), tomografia computadorizada
(78,8%) e de imunohistoquimica (85,4%). Estes mesmos profissionais acusaram que
0 tempo de espera para procedimento cirdrgico € excessivamente demorado (35%)
ou demorado (52%); o tempo de espera para radioterapia é excessivamente
demorado (36%) ou demorado (38%); e o tempo de espera para a realizagao de
procedimentos cirargicos também foi classificado como demorado ou
excessivamente demorado por 86,8% dos oncologistas que responderam a pesquisa
(BRASIL, 2011b).

Ressaltando que os elevados tempos de espera para a realizagcdo dos

diagnoésticos e dos tratamentos de cancer podem produzir consequéncias graves
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para os pacientes, como a diminuicdo das suas chances de cura e do tempo de
sobrevida, além de prejuizos a qualidade de vida dos pacientes, aumento dos gastos
com tratamentos mais caros e prolongados para pacientes que poderiam ter sido
diagnosticados com baixo estadiamento nas fases iniciais da doenca, além dos
custos previdenciarios decorrentes do prolongado afastamento desses pacientes do
trabalho ou, no caso das criancas e adolescentes, de um dos pais (BRASIL, 2011b).

Em contrapartida, desde 2005, um grupo formado por gestores do SUS, de
servicos especializados e da sociedade civil vem trabalhando para a implementacao
e consolidacdo do Unidos pela Cura como politica de promocdo do diagndstico
precoce do céancer infanto-juvenil no estado do Rio de Janeiro, realizando a cada
dois anos um Forum de Oncologia Pediatrica no Rio de Janeiro como forma de
vocalizar as principais demandas para a definicdo de politicas publicas que
assegurem atendimento integral, eficiente e de qualidade as criancas e adolescentes
com céancer neste estado. Assim, o 2° Forum de Oncologia Pediatrica do Rio de
Janeiro, ocorrido nos dias 22 e 23 de agosto de 2013, teve como principal resultado
uma Carta de Recomendacdes (UNIDOS..., 2013).

Assim, umas das principais recomendag¢des s&o: Incluir o cancer infanto-
juvenil na agenda de prioridades da Area Técnica de Saude da Crianca e
Aleitamento Materno/MS de forma articulada com as demais instancias do MS
responsaveis pela programacdo e execucdo das politicas de cancer no pais;
Potencializar a capacidade dos centros habilitados para tratamento do céancer
infanto-juvenil, oferecendo estrutura para realizacdo de exames de imagem e
laboratoriais, para diagnésticos e de monitoramento da doenca, com prioridade de
resposta; Estimular a ampliacdo da cobertura da ESF para 100% dos municipios,
criando condi¢bes que permitam a capacitagdo dos profissionais para a suspeicéo
do cancer infanto-juvenil; Garantir a investigacdo adequada e oportuna das
suspeitas de cancer com realizacdo rapida de exames, como acontece nos casos
suspeitos de dengue; Definir estratégias de investimento em humanizacdo
(ambientacdo e acolhimento) nos hospitais com servico de pediatria e oncologia
pediatrica de forma a potencializar relacdo paciente/profissional e
profissional/profissional; Definir estratégias para que os profissionais dos centros de
tratamento, habilitados para o tratamento do cancer infanto-juvenil, possam dedicar-
se integralmente a um servico de oncologia pediatrica, qualificando a assisténcia
oferecida (UNIDOS..., 2013).
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A consequéncia da demora nos agendamentos de consultas com pediatras e
oncopediatras e, consequente demora para se concluir o diagnostico e iniciar o
tratamento oncolégico, faz com que, ainda hoje, muitas criangcas sejam atendidas

por favores entre profissionais, levando com frequéncia a “judicializacdo” da saude.

4.3.9 Obitos por Grupo de Tumores

No decorrer desta pesquisa ocorreram 461 Obitos, o equivalente a 37,85% da
populacdo pesquisada, sendo as Leucemias as que mais resultaram em Obito,
seguida dos Tumores Osseos malignos e Linfomas, segundo e terceiro lugar
respectivamente (Tabela 23). Mas as Neoplasias do SNS foram as que
apresentaram o pior progndstico, pois mais da metade das criancas e adolescentes

paraenses diagnosticados com este tipo de cancer evoluiram a 6bito.

Tabela 23 - Quantidade e Percentual dos Casos de Céancer Infanto-Juvenil, notificados no
Hospital Ophir Loyola no Estado do Para por Grupo de Tumores e Numero

de Obitos, no Periodo de 2003 a 2011.
Quantidade de

Quatidade de Obito

Grupo de Tumores Diagnéstico
f % f %

Leucemias/Doencas Mielodisplasicas 489 40,14 219 47,52
Linfomas/Neoplasias Reticuloendoteliais 200 16,42 35 7,59
Tumores Osseos Malignos 106 8,70 44 9,54
Neoplasias do Sistema Nervoso Central 76 6,24 30 6,51
Sarcomas de Partes Moles 58 4,76 26 5,64
Tumores Renais 79 6,49 25 5,42
Carcinomas/Outras Neoplasias Epiteliais 60 4,93 20 4,34
Neoplasias do Sistema Nervoso Simpatico 28 2,30 18 3,90
Retinoblastomas 32 2,63 15 3,25
Neoplasias de Células Germinativas,

Trofoblasticas e Gonadais a7 3,86 13 2,82
Outras Neoplasias Malignas 32 2,63 12 2,60
Tumores Hepéticos 11 0,90 4 0,87
Total 1218 100,00 461 100,00

Fonte: RHC do HOL, 2013.

Diferente do Par4, em Floriandpolis, no periodo de 2004 a 2008, 320

criancas/adolescentes diagnosticadas com cancer (74,25%) estavam vivas e 111
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(25,75%) haviam evoluido a ébito, sendo as Leucemias 0 cancer com maior nimero
de Obitos (15), seguida das Neoplasias do SNC (21), do SNS (10) e Tumores
Osseos (09) (HOSPITAL INFANTIL JOANA DE GUSMAO, 2010).

E em estudo com pacientes atendidos no Servico de Oncologia Pediatrica do
Hospital de Clinicas de Porto Alegre no periodo de 2000 a 2010 29,4% das criancas
e adolescentes com céancer matriculados na instituicdo haviam evoluido a obito,
dados estes considerados elevados (LUZ, 2011). Mas, quando comparados aos do
Pard, é possivel observar que a mortalidade por neoplasia entre as criancas e
adolescentes paraenses é muito superior. O fato é que as estatisticas nacionais
apontam a Leucemia como a principal causa de morte em oncologia tanto para
criancas quanto para adolescentes, mas com diferencas regionais para os demais
tipos de cancer infanto-juvenil.

No Brasil, em 2011, ocorreram 2812 Obitos por cancer em criangcas e
adolescentes, configurando a doenca que mais mata esta populacéo, pois sé perde
para o0s Obitos por causas externas (INCA, 2014).

Nos paises em desenvolvimento, onde as criancas compreendem 40%-50%
da populacédo e a proporcdo de canceres infantis representa 3%-10% do total de
cancer diagnosticado, o padrdo de mortalidade por cancer € menor do que 1%, pois
as mortes por doencgas infecciosas sGo muito mais proeminentes; enquanto que em
alguns paises desenvolvidos a incidéncia € menor do que 1% e a mortalidade por
cancer corresponde de 4%-5% das mortes, sendo a segunda principal causa de
morte entre as criangas (IARC, 2008).

Nos Estados Unidos, entre as criancas menores de 14 anos, a taxa de
mortalidade é de 23,3 por 1.000.000 de habitantes para meninos e 21,1 por
1.000.000 de habitantes para as meninas, mas entre os adolescentes de 15 a 19
anos é muito superior nos meninos (34,5 por 1.000.000) do que nas meninas (24,7
por 1.000.000). Sendo que, para todos os tipos de cancer na infancia e
adolescéncia, a taxa de mortalidade diminuiu de forma constante em média, 2,1% ao
ano desde 1975, resultando em um declinio global de mais de 50%, com reducéo
mais acentuada no Linfoma de Hodgkin, Linfoma N&o-Hodgkin e Leucemia
Linfoblastica Aguda (WARD et al., 2014)

No Pard, as criangas e adolescentes com cancer na faixa etaria de 1 a 4 anos
foram as que apresentaram maior quantidade de 6bitos (32,10%), seguida daquelas
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com idade entre 10 e 14 anos (25,60%) (Tabela 24), lembrando que é nesta faixa

etéria que se encontra a maior ocorréncia de cancer infanto-juvenil no Estado.

Tabela 24 - Quantidade e Percentual dos Casos de Cancer Infanto-Juvenil, notificados no
Hospital Ophir Loyola no Estado do Para por Faixa Etaria e Numero de Obito,
no periodo de 2003 a 2011.

Faixa Etéaria f %

<1 Ano 17 3,69
1 a4 Anos 148 32,10
5a9 Anos 86 18,66
10 a 14 Anos 118 25,60
15 a 18 Anos 92 19,95
Total 461 100,00

Fonte: RHC do HOL, 2013.

Quanto ao sexo, os meninos foram os que mais evoluiram a o6bito (55,73%)
(Tabela 25). Sendo que entre as criancas e adolescentes com Neoplasias de
Células Germinativas a ocorréncia de 6bito foi superior no sexo feminino, e naqueles
com Retinoblastoma, a quantidade de 6bito na populacdo feminina foi o dobro do
observado na masculina. E entre aqueles portadores de Neoplasias do SNS e
Tumores Hepaticos a ocorréncia de 6Obito foi igual em ambos 0s sexos.

Informacdes sobre a mortalidade relativas a 2009 mostram que 0s 6bitos por
neoplasias, para a faixa etéria de 1 a 19 anos, encontravam-se entre as dez
primeiras causas de morte no Brasil, correspondendo a primeira causa de morte por
doenca em meninos e meninas a partir dos 5 anos, com maior mortalidade entre os
meninos (INCA, 2011a).

Corroborando com estes dados, estudo de caracterizacdo das internacdes
hospitalares de criancas e adolescentes por neoplasia em Ribeirdo Preto, destacou
que das 7234 internagdes 174 resultaram em 6bito (2,4%), sendo que dois tercos

eram do sexo masculino (PAN et al., 2011).
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Tabela 25 - Quantidade e Percentual dos Casos de Cancer Infanto-Juvenil, notificados no
Hospital Ophir Loyola no Estado do Para por Quantidade de Obitos por
Grupo de Tumores e Sexo, no Periodo de 2003 a 2011.

Sexo
Total Geral
Grupo de Tumores Masculino Feminino
f % f % f %

Leucemias/Doencas Mielodisplasicas 119 25,81 100 21,69 219 47,50
Linfomas/Neoplasias Reticuloendoteliais 25 5,42 10 2,17 35 7,59
Neoplasias do Sistema Nervoso Central 16 3,47 14 3,04 30 6,51
Neoplasias do Sistema Nervoso Simpatico 9 1,95 9 1,95 18 3,90
Retinoblastomas 5 1,08 10 2,17 15 3,25
Tumores Renais 14 3,04 11 2,38 25 5,42
Tumores Hepaticos 2 0,44 2 0,44 4 0,88
Tumores Osseos Malignos 24 521 20 4,34 44 9,55
Sarcomas de Partes Moles 15 3,25 11 2,39 26 5,64
Neoplasias de Células Germinativas,

Trofoblasticas e Gonadais 5 1,08 8 1,74 13 2,82
Carcinomas/Outras Neoplasias Epiteliais 13 2,82 7 1,52 20 4,34
Outras Neoplasias Malignas 10 2,16 2 0,44 12 2,60
Total Geral 257 55,73 204 44,27 461 100,00

Fonte: RHC do HOL, 2013.

Dados mais recentes do INCA (2014) acerca dos 6bitos por cancer no Brasil
entre 2003 e 2011 revelam que entre as criancas de 0 a 4 anos ocorreram 3502
Obitos em homens e 2894 em mulheres, na criancas de 5 a 9 anos ocorreram 3192
Obitos em homens e 2496 em mulheres, naquelas de 10 a 14 anos ocorreram 3201
Obitos em homens e 2621em mulheres, e entre os adolescentes de 15 a 19 anos
ocorreram 4726 obitos em homens e 3315 em mulheres, evidenciando maior

mortalidade no sexo masculino em todas as faixas-etarias.
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4.3.10 Andlise de Sobrevivéncia

A analise de Sobrevida Global, pelo Método Atuarial, das 454 criancas e
adolescentes que evoluiram a 6bito ao final dos 9 anos compreendido por esta
pesquisa, apontou que o maior tempo de sobrevivéncia foi daqueles diagnosticados
com Carcinomas/Outras Neoplasias Epiteliais , cuja expectativa de vida foi de 4,62
anos, com chance de sobrevivéncia de 65,08%. O menor tempo de Sobrevida
Global foi daqueles diagnosticados com Retinoblastoma, cuja expectativa de vida foi
de 1,57 anos, com chance de sobrevivéncia de 50,33% (Tabela 26).

Ao final de 2 anos a chance de sobrevivéncia das criancas e adolescentes
com Tumores Hepéticos foi de 56,57%, com expectativa de vida de 1,79 anos; e
daqueles classificados como Outras Neoplasias malignas a chance de sobrevivéncia
foi de 59,66%, com expectativa de vida de 1,75 anos.

Ao final de 3 anos a chance de sobrevivéncia de pacientes com Neoplasias
do SNC foi de 58,11% com expectativa de vida de 2,37 anos; nas Neoplasias do
SNS a chance de sobrevivéncia foi de 32,74% com expectativa de vida de 1,72
anos; nos Tumores Renais a chance de sobrevivéncia foi de 66,00% com
expectativa de vida de 2,64 anos; nos Tumores Osseos Malignos a chance de
sobrevivéncia foi de 55,91% com expectativa de vida de 2,44 anos; nos Sarcomas
de Partes Moles a chance de sobrevivéncia foi de 53,55% e a expectativa de vida foi
de 2,26 anos; e nas Neoplasias de Células Germinativas, Trofoblasticas e Gonadais
a chance de sobrevivéncia foi de 70,33% com expectativa de vida de 2,69 anos,
ambos com a proporcéo de risco diminuindo a cada ano (Tabela 26).

Ao final de 4 anos a chance de sobrevivéncia de pacientes com Linfomas/
Neoplasias Reticuloendoteliais foi de 81,52% com expectativa de vida de 3,68 anos.
E ao final de 6 anos a chance de sobrevivéncia de pacientes com
Carcinomas/Outras Neoplasias Epiteliais foi de 65,08% com expectativa de vida de
4,62 anos e proporcédo de risco diminuindo a cada ano (Tabela 26).

Vale ressaltar que a expectativa de vida apontada por esta pesquisa diz
respeito as criancas e adolescentes que evoluiram a Obito no decorrer desta
pesquisa, ndo devendo ser lida como uma estimativa de tempo de sobrevida para
todas as criancas e adolescentes com cancer no Para. HA muitas outras que

permanecem vivas e com sobrevida superior ao observado, e outras curadas.
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Tabela 26 — Andlise de Sobrevivéncia Atuarial para os Casos de Cancer Infanto-Juvenil
notificados no Hospital Ophir Loyola, no Estado do Para, por Grupo de
Tumores, no periodo de 2003 a 2011.

Grupo de [Ano |Vivos| Sob |Censura|Evento|Proporgéo Chang:eAde. Acfn?ﬁra?dea de
Tumores ' Risco (Obito) | de Risco [Sobrevivéncial Sobrevivéncia IC 95%
i ni Ei Wi di di pi S,
1° | 489 | 489 0 164 0.3354 0.6646 0.6646 0.6228 - 0.7065
Leucemias | 2° | 325 | 325 0 41 0.1262 0.8738 0.5808 0.5447 - 0.6169
30 | 284 | 149 270 14 0.094 0.906 0.5262 0.4794 - 0.5731
1° | 200 | 200 0 28 0.14 0.86 0.86 0.8119 - 0.9081
Linfomas 20 | 172 | 172 0 3 0.0174 0.9826 0.845 0.8254 - 0.8646
3° | 169 | 169 0 2 0.0118 0.9882 0.835 0.8187 - 0.8513
4° | 167 | 84.5 165 2 0.0237 0.9763 0.8152 0.7828 - 0.8476
Neoplasia 1° ] 76 76 0 26 0.3421 0.6579 0.6579 0.5512 - 0.7646
do SNC 2° | 50 50 0 2 0.04 0.96 0.6316 0.5773 - 0.6859
3° 48 25 46 2 0.08 0.92 0.5811 0.4747 - 0.6874
) 1° | 28 28 0 14 0.5 0.5 0.5 0.3148 - 0.6852
Neoplasia [—5
do SNS 2 14 14 0 3 0.2143 0.7857 0.3929 0.1779 - 0.6078
3° | 11 6 10 1 0.1667 0.8333 0.3274 0.0292 - 0.6256
Retino- 1° | 32 32 0 14 0.4375 0.5625 0.5625 0.3906 - 0.7344
blastoma | 20 | 18 | 9.5 17 1 0.1053 0.8947 0.5033 0.3081 - 0.6984
1° | 79 79 0 18 0.2278 0.7722 0.7722 0.6797 - 0.8646
ng’nogie: 20 | 61 | 61 0 5 0.082 0.918 0.7089 0.6400 - 0.7777
30 56 29 54 2 0.069 0.931 0.66 0.5677 - 0.7522
Tumores | 1° | 11 32 0 3 0.2727 0.7273 0.7273 0.4641 - 0.9905
Hepaticos | 20 8 9.5 7 1 0.2222 0.7778 0.5657 0.1815 - 0.9498
Tumores 1° | 106 | 106 81 25 0.2358 0.7642 0.7642 0.6833 - 0.8450
Osseos 2° 81 81 65 16 0.1975 0.8025 0.6132 0.5265 - 0.6999
3° | 65 34 62 3 0.0882 0.9118 0.5591 0.4638 - 0.6544
Sarcomas | 1° 58 58 0 20 0.3448 0.6552 0.6552 0.5328 - 0.7775
de Partes | 2° [ 38 38 0 5 0.1316 0.8684 0.569 0.4615 - 0.6764
Moles 30 33 17 32 1 0.0588 0.9412 0.5355 0.4236 - 0.6473
. 1° 47 47 0 12 0.2553 0.7447 0.7447 0.6200 - 0.8693
'(\j'g‘zf(';afg 20 | 35 | 35 0 0 0 1 0.7447 0.7447 - 0.7447
30 35 18 34 1 0.0556 0.9444 0.7033 0.5975 - 0.8091
1° | 60 60 0 16 0.2667 0.7333 0.7333 0.6214 - 0.8452
Carcinomasl_2° 44 44 0 3 0.0682 0.9318 0.6833 0.6089 - 0.7578
e Outras | 3° | 41 41 0 0 0 1 0.6833 0.6833 - 0.6833
Neoplasias| 4° 41 41 0 0 0 1 0.6833 0.6833 - 0.6833
Epiteliais [ 50 [ 41 [ 41 0 0 0 1 0.6833 0.6833 - 0.6833
6° 41 21 40 1 0.0476 0.9524 0.6508 0.5597 - 0.7419
Outras 1° | 32 32 0 11 0.3438 0.6563 0.6563 0.4917 - 0.8208
Neoplasias| 20 21 11 20 1 0.0909 0.9091 0.5966 0.4267 - 0.7665
Legenda: SNC= SNC; SNS= Sistema Nervoso Simpatico; CGTG= Células Germinativas, Trofoblasticas e

Gonadais

Nota 1: Expectativa de vida: Leucemias (2.27 anos), Linfomas (3.86 anos),Neoplasia do SNC (2.37
anos),Neoplasia do SNS(1.72 anos),Retino-blastoma (1.57 anos),Tumores Renais (2.64 anos), Tumores Hepaticos
(1.79 anos),Tumores Osseos (2.44 anos),Sarcomas de Partes Moles (2.26 anos),Neoplasia de CGTG (2.69
anos),Carcinomas e Outras Neoplasias Epiteliais (4.62),0utras Neoplasias Malignas (1.75 anos)
Nota 2: A chance de sobrevivéncia citada na discusséo é o valor do Ultimo ano da Chance Acumulada de

Sobrevivéncia x 100.
Fonte: RHC do HOL, 2013.
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Estes dados séo retrato da dificil realidade observada entre as criancas e
adolescentes paraenses e estdo muito aquém dos resultados observados em outros
estados brasileiros. As diferencas no acesso ao tratamento tem gerado uma
consideravel variacdo entre as populacdes com relacdo a sobrevida, pois naquelas
com acesso ao tratamento oncoldgico em tempo oportuno a sobrevida relativa em 5
anos alcanca 80% (INCA, 2011b).

Andlise de sobrevida de criancas e adolescentes com cancer em Porto Alegre
evidenciou tempo médio de sobrevida de 15,0 anos para Leucemia, 11,5 anos para
Linfomas, 11, 5 anos para Neoplasias do SNC, 21,1 anos para Retinoblastoma, 7,0
anos para Sarcomas de Partes Moles, 9,0 para Tumores Osseos Malignos, 7,8 anos
para Tumores Renais e 9,0 para Outras Neoplasias (LUZ, 2011).

Enquanto que estudo com criancas e adolescentes com cancer em
Vitéria/Espirito Santo apontou tempo médio de sobrevida de 76,7 meses para
Leucemias, 96,2 meses para Linfomas, 62,2 meses para Tumores do SNC e 77,4
meses para 0s outros tipos de neoplasias. Sendo que a sobrevida das meninas
(88,8 meses) foi maior que dos meninos (75,6 meses) (FIGUEIREDO, 2012).

No Brasil, embora os resultados de muitos servigcos especializados sejam
comparaveis aos de paises mais desenvolvidos, persistem diferencas regionais na
oferta de servicos, fazendo com que as médias de sobrevida no pais ainda estejam
abaixo daquela esperada para o desenvolvimento e conhecimentos técnicos
disponiveis (BRASIL, 2009).

A sobrevida global de cancer infantil nos Gltimos anos é mais acentuada nos
paises desenvolvidos do que nos paises em desenvolvimento, 0 que se deve a
desigualdade de acesso a servigos especializados e a deteccédo tardia da doenca.
Nos EUA e Europa, regibes onde estdo concentradas as mais avancadas
tecnologias para o tratamento de cancer, a sobrevida do cancer pediatrico € muito
similar (SILVA, 2012). No entanto, em paises em desenvolvimento, onde vivem 80%
de todas as criangcas do mundo, apenas 25% das criangas diagnosticadas com
cancer sobreviverao, devido ao acesso limitado aos tratamentos (PETRILLI, 2013).

Nos EUA, entre 2003 e 2009, a sobrevida em cinco anos das criangas e
adolescentes foi de 84% para Leucemia, 97% para Linfoma de Hodgkin, 85% para
Linfoma N&o-Hodgkin, 75% para Tumores do SNC, 79% para Neuroblastoma, 99%
para Retinoblastoma, 90% para Tumor de Wilms, 74% para tumores Hepaticos, 73%

para Tumores Osseos, 64% para Rabdomiossarcoma, 96% para Tumores de
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Células Germinativas testicular e 94% para Tumores de Células Germinativas
Ovarianos. Sendo que, em se tratando de Leucemia, Linfoma, Neuroblastoma,
Rabdomiossarcoma, Tumores Hepatico e Osseos a sobrevida foi maior entre os
meninos; e nas Neoplasias do SNC, Retinoblastoma, Tumor de Wilms e Carcinomas
de Tiredide a sobrevida maior foi entre as meninas (WARD et al., 2014).

Em funcdo dos investimentos em pesquisas de protocolos terapéuticos em
oncologia nos Estados Unidos e acesso a nhovos tratamentos, a taxa de
sobrevivéncia relativa global em 5 anos para o cancer infantil melhorou nas ultimas
décadas de 58,1 % nos casos diagnosticados entre 1975-1977 para 82,5% nos
casos diagnosticados durante 2001 a 2007. No entanto, as taxas variam de acordo
com cada tipo de cancer, sexo e idade do paciente (SIEGEL et al., 2012).

Na Europa, a analise de 59.579 casos de criancas e adolescentes com
cancer, de 0 a 14 anos, diagnosticadas entre 2000 e 2007, revelou que no primeiro
ano apos o diagnéstico a sobrevida é de 90,6%, em trés anos é de 81,0%, e em
cinco anos é de 77,9%. A melhor evolucdo na sobrevida foi observada na Europa
Oriental, onde a sobrevivéncia em 5 anos subiu de 65,2% entre 1999-2001, para
70,2% entre 2005-2007. Sendo que héa disparidades na sobrevida entre paises e
regides, variando de 70% a 82%, as quais 0s pesquisadores associam a falta de
recursos e cuidados de saude, falta de centros com equipe multidisciplinar
especializada, oferta limitada de drogas antineoplasicas, diagnéstico e tratamento
tardio, ma gestado do tratamento, e toxicidade de drogas (GATTA et al., 2014).

As Ultimas estatisticas de sobrevivéncia para o cancer infantil no Reino Unido,
referentes a 2006- 2010, revelam que a maior sobrevida é do Retinoblastoma (99%),
Linfoma de Hodgkin (95%), LLA (88%), Tumores Renais (85%) e Linfoma N&o-
Hodgkin (83%), e as menores sobrevidas sdo dos Tumores do SNC (Gliomas 44%,
Ependimomas 67%, Astrocitomas 81%), Tumores do SNS (56%), LMA (64%) e
Rabdomiossarcoma 63%. Sendo que entre os adolescentes de 15 a 18 anos a
sobrevida da LLA foi de 69% e, de modo geral, a sobrevida foi maior no sexo
feminino (84%) do que no masculino (81%) para todos os outros tipos de cancer
(CANCER RESEARCH UK, 2011).

A sobrevida no céancer infanto-juvenil esta relacionada a diversos fatores,
entre eles o0 sexo e a idade do paciente, a localizag&o, extensao e tipo de tumor; a
oferta e acesso a métodos de diagndstico acurados, bem como a tratamento

especializado, e o principal é deteccdo precoce da doenca.
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No Brasil existem centros em que a sobrevida € satisfatéria, mas as
diferencas regionais de recursos para atendimento a populacdo dificultam a
extensdo de tais resultados (PETRILLI, 2013). “O desafio é maior porque no pais
temos uma sobrevida em céancer em torno de 2 a 4 anos, enquanto nos paises

desenvolvidos esse indice sobe para 12 a 16 anos” (BRASIL, 2006, p. 109).
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5 LIMITACOES DA PESQUISA

Diversas foram as dificuldades enfrentadas no decorrer desta pesquisa a
comecar pela demora de tramitagcdo do projeto pela Plataforma Brasil, erro de
digitacdo no Parecer Consubstanciado do CEP, erros gerados pelo préprio Sistema
de Informacao do Registro Hospitalar de Cancer que, ao ser extraido um volume de
dados grande do SisRHC causou “embaralhamento” de informagdes gerando
incoeréncias, principalmente em relacdo as datas de primeira consulta, datas de
inicio do tratamento e datas do 0Obito exigindo da pesquisadora revisdo minuciosa de
todas as informacfes das 1218 criancas e adolescentes matriculadas no HOL como
caso novo de cancer no periodo de 2003 a 2011.

Cada uma das incoeréncias encontradas imp0s a pesquisadora o retorno ao
RHC do HOL para confirmacédo das informacdes nas fichas de registro oncolégico
arquivadas no setor e comparacdo com a informacdo registrada no SisRHC,
Notando-se que quase sempre o problema foi gerado pelo sistema ao extrair os
dados do mesmo. Assim, para corrigir os erros, foi fundamental a colaboracdo das
registradoras do RHC, no sentido de juntamente com a pesquisadora comparar as
informacBes geradas pelo SisRHC com aquelas registradas na ficha de registro
oncoldgico destas criancas e adolescentes, a fim de dirimir qualquer duvida.

Outra limitacdo desta pesquisa é o fato de ndo haver obrigatoriedade de
registro dos estadiamentos oncolégicos para os menores de 19 anos na instituicao,
assim nao foi possivel fazer associacado desta informacédo com o tempo de sobrevida
destas criancas e adolescentes, a fim de elucidar se a baixa Sobrevida Global se da
em funcao de estas chegarem ao servi¢co de oncologia do HOL em estadio avancado
da doenca. Outra inquietacdo foi o grande quantitativo se subnotificacdo de
informacdes relacionadas a Racga, Escolaridade, Histéria Familiar de Cancer,
Histérico de Etilismo e Tabagismo, fatores que podem influenciar na
morbimortalidade e sobrevida destes pacientes.

E por fim, uma limitacdo importante para a pesquisadora foi 0 ndo dominio da
bioestatistica, que levou-a a necessitar de ajuda profissional nesta area do

conhecimento.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

Esta pesquisa visou conhecer o perfil clinico-epidemiolégico do cancer
infanto-juvenil no estado do Para a partir da realidade das criancas e adolescentes
atendidas no HOL, além de evidenciar a sobrevida destas a partir do momento em
gue tém acesso ao servico de oncologia do HOL.

Desta forma, sua execucédo e a analise dos resultados permitiu identificar que
0s meninos foram o0s que mais apresentaram diagndstico de cancer, sendo que o
primeiro pico de incidéncia se deu na faixa-etaria de 1 a 4 anos tanto para o sexo
masculino quanto para o feminino, e um segundo pico de incidéncia ocorreu na
faixa-etaria de 10 a 14 anos para o sexo feminino e na faixa-etaria de 5 a 9 anos
para o sexo masculino. E em todos os sexos houve predominio da raga/cor parda, o
que esta em conformidade com as carateristicas da populacdo paraense, que
segundo o ultimo censo demografico do IBGE é predominantemente de pessoas
declaradas pardas, e com maioria do sexo masculino na populacao de 0 a 19 anos.

Também foi possivel identificar que 50,80% das criancas e adolescentes
foram declarados ou tiveram sua escolaridade declarada como Ensino Fundamental
Incompleto, mas 39,14% foram declaradas analfabetas e 104 casos ndo dispunham
desta informacéo, revelando a necessidade de maior atencdo da equipe médica e de
enfermagem em registrar informacdes acerca do nivel de escolaridade das criangas
e adolescentes por eles assistidos, haja vista que esta € uma condicéo importante a
ser levada em consideracao pela equipe de saude por influenciar na compreenséo
das orientacfes de cuidado e autocuidado e adeséo ao tratamento, e porque se esta
informacgéo nao for registrada no prontuario do paciente nédo sera possivel ao RHC
obter esta informagcdo, uma vez que este utiliza o prontuario como fonte de
informac&o.

Identificou-se que a maioria (41,71%) das criancas e adolescentes
diagnosticadas com cancer no estado s&do provenientes da mesorregiao
Metropolitana de Belém e a minoria (3,69%) do Sudoeste Paraense, sendo que a
principal porta de acesso das criangas ao servico de oncologia do HOL € a Clinica
Pediatrica e para os adolescentes sdo as demais Clinicas de internacgéo,
principalmente a Clinica de Hematologia, levando a reflexdo sobre a importancia da

adequacao dos espacos hospitalares para atendimento de adolescentes, a fim de
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que estes tenham suas caracteristicas bio-psico-sociais respeitadas, favorecendo
maior qualidade assistencial a esta clientela.

Nesta pesquisa ndo foi possivel realizar associacdo entre o cancer infanto-
juvenil e o Histérico Familiar de Cancer, o Histérico de Tabagismo e o Histérico de
Etilismo em funcédo do elevado quantitativo de subnotificagdo destas informacdes. E
sabido que o cancer infanto-juvenil é multifatorial e que ainda é pouco conclusiva a
influencia de fatores de risco como tabagismo, etilismo, dieta, obesidade e fatores
ambientais para o desenvolvimento do cancer em criancas e adolescentes, havendo
a necessidade de realizacdo de mais estudos que correlacionem estes fatores de
risco ao cancer infanto-juvenil, haja vista a mudanca nos padrbes de consumo de
comidas industrializadas e obesidade entre as criancas, e de bebida alcoolica e
cigarro entre os adolescentes principalmente.

Entretanto, observou-se que, embora a maioria das criangas e adolescentes
tenha chegado ao HOL com diagndstico de cancer, apenas 13,06% haviam iniciado
algum tratamento, a grande maioria s6 iniciou tratamento no HOL, com uma
temporalidade mediana oscilando de 6 a 39 dias para inicio do tratamento,
dependendo do tipo de tumor diagnosticado. O tratamento mais frequentemente
realizado foi a quimioterapia isolada, exceto para as Neoplasias do SNC onde a
Cirurgia isolada foi mais frequente. Vale ressaltar que 179 sujeitos da pesquisa nao
foram submetidos a nenhum tipo de tratamento na Instituicdo por ndo ter condicées
clinicas de realizar nenhuma das modalidades terapéuticas para o cancer neles
diagnosticado ou por evoluirem a 6bito antes que pudesse realiza-lo.

Mediante a realidade apontada, ficou evidente a necessidade de investimento
na capacitagdo dos profissionais atuantes na ESF, Unidades Béasicas de Saude e
Unidades de Referéncia Materno-Infantil para que estejam aptos a realizar a
prevencdo primaria e secundaria — deteccdo e diagnostico precoce, além do
tratamento imediato ou referéncia imediata ao servigo especializado em oncologia
para inicio do tratamento o mais precoce possivel, a fim de otimizar o aumento das
chances de sobrevida destas criancas e adolescentes

Torna-se prudente inferir que a aproximacdo com a oncologia deveria se dar
durante a formacdo dos profissionais da saude, com base na epidemiologia e
demandas regionais, para que estes fossem inseridos ao mercado de trabalho com
a visdo de que a prevencgdo primdria e a secundaria sdo as estratégias mais efetivas

para o controle do cancer, com menor custo e maior beneficio para a saude da
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populacado, pois quanto mais precocemente o cancer for diagnosticado maiores as
possibilidades de realizagéo de tratamento, com melhor resposta terapéutica, menor
tempo de hospitalizacdo e maior chance de cura.

Portanto, € necessario investir na formacdo de profissionais medicos
pediatras em oncologia. O HOL, por ser um Hospital de Ensino, deveria implementar
a residéncia médica em oncologia pediatrica para formagdo de profissionais
capacitados para atender a demanda do estado.

Constatou-se que até 2011 sO6 havia duas oncologistas pediatricas para
atender toda a demanda de céancer infanto-juvenil do estado, e o Unico centro de
referéncia era o HOL, que dispde de 4 leitos de UTI pediatrica, 18 leitos de
internacdo na Clinica Pediatrica, 8 leitos de internacdo no Hospital Dia e mais 2
bercos, 3 poltronas e 1 leito no espaco destinado a hemoterapia neste setor; e 0s
adolescentes ficam internados nas demais clinicas especializadas, conforme a
topografia do tumor. Além disso, h& caréncia de cirurgifes pediatras habilitados em
oncologia, 0 que pode gerar um aumento no tempo de espera para realizacdo do
tratamento cirdrgico.

No Para o céancer infanto-juvenil correspondeu de 3,03% a 5,22% do total de
cancer diagnosticado entre 2003 e 2011, estando muito acima dos dados apontados
pelo INCA para o Brasil que € de 1% a 3%, além do que a sobrevida das criancas e
adolescentes paraenses esta muito aquém do que € observado no restante do pais
e do mundo, e isto muito se deve a demora no diagndstico e acesso ao tratamento
oncoldgico, haja vista o céncer infanto-juvenil ser de dificil diagnostico no seu
estagio inicial em funcdo de sua manifestacdo clinica confundir-se com doencas
comuns da infancia, retardando o encaminhamento dos pacientes ao servico
especializado em oncologia, dai a importancia de consultas periddicas e regulares
durante a infancia e adolescéncia, bem como da atencéo dos pais para os sinais e
sintomas sugestivos de cancer nesta populacao.

Neste contexto, os resultados da pesquisa ratificam a necessidade de
desenvolvimento e implementacédo de politicas publicas de salde condizentes com a
realidade epidemioldgica infanto-juvenil do estado do Para, haja vista que as
politicas de saude disponiveis para esta populacdo sdo apenas as desenvolvidas
pelo Ministério da Saude, as quais podem ndo atender as demandas das criangas e

adolescentes paraenses com cancer, em fungdo das diferencas regionais e
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particularidades da Amazénia, e pelo fato de os dados disponiveis pelo RCBP de
Belém estarem desatualizados.

As politicas de saude precisam visar a implementacdo de medidas de
prevencao primaria, através do estimulo a atividade fisica e educacao alimentar das
criancas e adolescentes para prevencéo da obesidade e sedentarismo dos mesmos,
além de estratégias educativas para sensibilizar os adultos a protegé-las do fumo
passivo e outros poluentes ambientais. Também deve contemplar medidas de
prevencdo secundaria através do rastreio dos tipos de cancer mais incidente,
conforme o perfil epidemiologico de cada mesorregido, a fim de otimizar a deteccéo
precoce, a reducdo do tempo para inicio do tratamento e o aumento do tempo de
sobrevida e das chances de cura destes pacientes. Além de melhorar a
disponibilidade, qualidade e acesso as terapias antineoplasicas, especialmente os
quimioterapicos e a cirurgia.

Assim, o direito a salde nao pode ser reconhecido apenas pela via estreita do
fornecimento de medicamentos, razdo pela qual a politica de atencdo oncolédgica
envolve acbBes de promocdo, prevencdo, diagnostico, tratamento, reabilitacdo e
cuidados paliativos, organizadas e articuladas entre as trés esferas de governo, por
meio de redes estaduais ou regionais de aten¢éo oncoldgica.

E preciso investir em pesquisas que contemplem esta parcela da populaco,
em gue seja avaliado o custo-beneficio e efetividade do protocolo terapéutico
adotado, bem como a resposta terapéutica para cada tipo de cancer; que investigue
outros métodos diagndsticos, menos invasivos e com maior acuracia; que esclareca
a biologia tumoral e fatores de risco para o cancer infanto-juvenil no Para e regiao
amazobnica; que desenvolva e implemente tecnologias assistenciais, de ensino e
capacitacdo continua da equipe de saude envolvida no cuidado a crianca e
adolescente, e que favoregam o esclarecimento e conscientizagdo da populagédo em
geral quanto ao diagndstico e tratamento do cancer, inclusive do cuidado paliativo
em oncologia pediatrica.

Desta forma, as implicagbes para a enfermagem se ddo em todos o0s
momentos da assisténcia ambulatorial, internacdo hospitalar, visita domiciliar, de
ensino dos cuidadores e do proprio paciente para o auto-cuidado, na docéncia em
nivel de graduagdo em enfermagem ou técnica em enfermagem para que estejam
aptos a assistir as criangas e adolescentes com cancer em suas peculiaridades, no

treinamento e capacitacdo permanente dos profissionais atuantes nos diversos
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niveis de atencdo a saude, na geréncia dos servi¢os especializados em oncologia e
na pesquisa clinica e epidemiolégica dentro destes servigos.

Fica evidente que o Enfermeiro, por estar inserido em todo o processo de
assisténcia, ensino e pesquisa, contribui para a melhoria da qualidade assistencial e
da gestdo dos servigos de saude oncoldgicos, bem como para o enriquecimento da
Enfermagem enquanto ciéncia ao colaborar para o fortalecimento da producao
cientifica.

Espera-se que as informacdes desta pesquisa possam contribuir para o
planejamento e elaboracdo de acbGes e politicas de salde oncoldgica que
contemplem de forma integral, equanime e equitativa as criancas e adolescentes

paraenses.
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<http://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.3322/caac.21219/full>. Acesso em: 15 maio
2014.
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APENDICE A

CARTA DE APRESENTACAO AO COMITE DE ETICA E DEPARTAMENTO DE
PESQUISA DO HOSPITAL OPHIR LOYOLA

UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARA
INSTITUTO DE CIENCIAS DA SAUDE
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM
MESTRADO ACADEMICO EM ENFERMAGEM

IImo. Sr. Antonio Rinaldo Gongalves

Chefe da Divisdo de Pesquisa do Hospital Ophir Loyola

Enderego: Av. Magalhdes Barata n® 992 - Sdo Brés - CEP: 66060-281
Fone/Fax: (91) 3342-11232

Eu, Gisela Pereira Xavier, enfermeira regularmente matriculado no Curso de Pos-
Graduagio em Enfermagem, Mestrado Académico em Enfermagem da Universidade Federal
do Par, pesquisadora responsavel pelo projeto de pesquisa intitulado PERFIL CLINICO-
EPIDEMIOLOGICO DO CANCER INFANTO-JUVENIL NO ESTADO DO PARA, venho
através desta, submeté-lo a andlise deste Comité de Pesquisa e solicitar autorizagdo para
desenvolver esta pesquisa. Informo que as Enfermeiras Nandara Celena Negreiros Martins e
Ana Ligian Feitosa das Neves, Residentes de Enfermagem do Programa de Residéncia
Multiprofissional em Oncologia da Universidade Federal do Para, estardo desenvolvendo esse

projeto como pesquisadoras participantes.

Trata-se de um projeto de Mestrado, o qual pertence ao curso de Pés-graduagio em
Enfermagem da UFPA, na Linhas de Pesquisa Politicas de Saide no Cuidado de
Enfermagem Amazodnico, que serd desenvolvido no Registro Hospitalar de Cancer e
Departamento de Arquivo Médico e Estatistico. Folha de Rosto da Comissdo Nacional de

Etica em Pesquisa (CONEP) e Projeto de Pesquisa em anexo.

Atenciosamente, —
: m/r,eﬁ Loeire XOroen
/] GISELA PEREIRA XAVIER

: Pesquisadora Responsével

De acordo:

Dr. ANTONIO RINALDO GONCALVES
Chefe da Divisdo de Pesquisa do Hospital Ophir Loyola
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APENDICE B
CARTA DE ACEITE DO HOSPITAL OPHIR LOYOLA
S GOVERNO DO ESTADO DO PARA
'*:;\“ SECRETARIA DE ESTADO DE SAUDE H+L
‘Q‘ HOSPITAL OPHIR LOYOLA HOSPITAL
%o OPHIR LOYOLA
DIRETORIA DE ENSINO E PESQUISA
DEPARTAMENTO DE ENSINO E PESQUISA
DIVISAO DE PESQUISA
Belém, 09 de outubro de 2012
DECLARACAO
veclaro em nome do Hospital Ophir Loyola ter conhecimento do projeto de
pesquisa mlitulado. “Perfil Clinico-Epidemiologico do Cancer Infanto-Juvenil no

Estado do Para.”, tendo como pesquisadoras Jacira Nunes Carvalho (orientadora) e

Gisela Pereira Xavier, dando-lhe consentimento para realizar a pesquisa nesta
Instituicao. apos apresentagdo do Parecer de Aprovagao de um Comité de Etica em
Pesquisa cim Seres Humanos durante o periodo preestabelecido.

tstamos  cientes e concordamos com a publicagdo dos resultados
encontrados. sendo obrigatoriamente citado na publicagao o nome do Hospital Ophir

Loyola coimo um dos locais de realizagao da pesquisa.

Atenciosamente,

Chefe da Divisao de Pesquisa

\v Magalhaes Barata, 992 - Bairro Sao Braz  Belem, Para  CEP: 66 063240
site: www.ophirloyola.pa.gov.br / Fone: (0xx91) 33421232
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GOVERNO DO ESTADO DO PARA H *
SECRETARIA DE ESTADO DE SAUDE /™
HOSPITAL OPHIR LOYOLA HeirIAL
DIRETORIA DE ENSINO E PESQUISA

DEPARTAMENTO DE ENSINO E PESQUISA
PDIVISAO DE PESQUISA

AI.TORIZACT\O PARA PESQUISA N 752012
Relén, 14 de dezembro de 2012

A Chefia
do Departamento de Eafenmagem

St (a) chefe,

Apceseutamos a5 pesguisadorss Jacirm Nunes Carvalho (pesquissdors respocsivel)
¢ Gisela Percira Xavier, ms mesmas ostho mutorizadas a resdizyr pesuisa de dodes, o

periodo de 1412712 a 280213, par o projeto intitulado: “Perfil climice- epidemioléigicn de
dlacer infanto-juvenil no estado do Pard™. O refesido esid de acocdo com a Resolugo n®
196/96 ¢ fol aprovado pelo Comisé de Etica em Pesquisa do Hospisal Ophir Loyola

Esclarecemas que o projeto ncima citedo, Processe N° 2012464880 obedevsy nodos
0% triimites degais dentro desta Instituicho colminado nesta Meonzagho. As mesmas estio
LIBERADAS para o imicie da pesquisa, sendo obrigatdrse eatregur a esta Divisko, os
refatorios de scompanbamente ¢ o trabalho de conclusho a0 final da pesquisa
ohedecendn & regulsmentagio de Erojetos de Pesquisa do HOLL

Centos de Vossa atergllo colocamo-nos d  disposigdo  parn  quasquer
esclarecimentos que se fagam necessinos.

ARnuciosaments, !
ﬂ’«m

RINALDG ANTONIO ALMEIDA GONCALVES
Chatk da Dividlio & Feggeia

A Magah Aes Sowats, 992 - Badimo Sha Reaz - Beblen, Pacd - CRP: 06 003-240
aie e o e pa v b ) Fome IS 1) 05431233
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APENDICE C
TERMO DE COMPROMISSO COM O BANCO DE DADOS DO HOL

UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARA
INSTITUTO DE CIENCIAS DA SAUDE
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM
MESTRADO ACADEMICO EM ENFERMAGEM

TERMO DE COMPROMISSO PARA UTILIZACAO DE
INFORMACOES DE BANCO DE DADOS

Titulo da Pesquisa: PERFIL CLINICO-EPIDEMIOLOGICO DO CANCER INFANTO-
JUVENIL NO ESTADO DO PARA

Nome do Pesquisador: GISELA PEREIRA XAVIER

Bases de dados a serem utilizados: Prontuarios Médicos do Departamento de Cancer, e
Impresso/Ficha de Registro de Tumor do Registro Hospitalar de Cancer do HOL.

Como pesquisadora do Mestrado Académico em Enfermagem / Pés-graduagdo em
Enfermagem da Universidade Federal do Pard, comprometo-me a utilizar as informagdes
contidas nas bases de dados acima citadas, protegendo a imagem das pessoas envolvidas e a
sua ndo estigmatizagdo, garantindo a ndo utilizagdo das informagdes em seu prejuizo ou das
comunidades envolvidas, inclusive em termos de auto-estima, de prestigio e/ou econdémico-
financeiro.

Declaro ainda que estou ciente da necessidade de respeito a privacidade das pessoas
envolvidas em conformidade com os dispostos legais e que os dados destas bases serdo
utilizados somente neste projeto, pelo qual se vinculam. Todo e qualquer outro uso que venha
a ser necessario ou planejado, devera ser objeto de novo projeto de pesquisa e que devera, por
sua vez, sofrer o tramite legal institucional para o fim a que se destina.

No que se refere ao uso e acesso aos prontuérios, serd obedecida as orientagdes da
CONEP e disposigdes éticas e legais brasileiras: Constituicdo Federal Brasileira (1988) — art.5°,
incisos X e XIV; Novo Cédigo Civil — artigos 20 e 21; Cédigo Penal — artigos 153 e 154; Cédigo de
Processo Civil — artigos 347, 363, 406; Codigo de Defesa do Consumidor — artigos 43 e 44; Cédigo
de Etica Médica — CFM. Artigos. 11, 70, 102, 103, 105, 106, 108; Medida Provisdria — 2.200 — 2,
de 24 agosto de 2001; Normas da Instituigdo quanto ao acesso prontudrio; Parecer CFMn°
08/2005; Parecer CFMn2 06/2010; Padrées de acreditacdes hospitalares do Consércio Brasileiro
de Acreditagdo, em particular Gl.2 — Gl 1.12; ResolugGes da ANS. (Lei n° 9.961 de 28/01/2000) em
particular a RN n° 21; Resolugdes do CFM. — n°. 1605/2000 — 1638/2002 — 1639/2002 —
1642/2002.

Por ser esta a legitima expressdo da verdade, firmo o presente Termo de Compromisso.

\_Lﬁwépm QQ)UUAA\ ﬁ;&‘&em /‘/or,vux,'\(\ (/oww 0

nf2. Gisela Pereira Xavier Profg. Dr2. Ja&ra Nunes Carvalho
. Pesquisadora Orientadora
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APENDICE D
PEDIDO DE INFORMACAO SOBRE OBITOS POR NEOPLASIA PARA O SIM

UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARA
INSTITUTO DE CIENCIAS DA SAUDE
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM
MESTRADO ACADEMICO EM ENFERMAGEM

lima. S Maria Roseana Cardoso Nobre
Dwetora da Vigildncia em Sadde da SESPA

Eu, Gisela Percira Xavier. Enfermaina regularmante matncutada no Curso de Poe-
gracusgso em Enfermagem / Mestrado Académico em Enfarmagem da UFPA. na linha de
pesquiss “FPolticas Pibiicas de Sadde’. com projeto de pesguisa aprovado pelo Camed
de Etica emn Pesguisa’ Plataforma Brasi. ¢ inttulsdo *Perfi dino-epidemioldgica o
cancer infanto{uvend no Estado do Pard”, venho solicitar sua colsboracdo na santdo ce
viabiizar, se poesivel, consuta a0 Sistama de Informagiio de Motalidade (SM) para
AVENGURT & CCOMENCE ou NSo de dhito da algune pacientes gue estiveram em iratamento
ancoidgica no periodo ce 2003 a8 2011 no Hospatal Ophir Loyela. J& tenho AProvacho para
fazer as1a DUsCa Nos prontudnos 0os PAGENIES. mas como nem 10008 o8 tacientes desie
hospital fafecem no mesmo, ndo ha como sabar com Hdelicade de todos, & em vidude de
56 Ustar 08 um pesquiss de mesiraco @ necassiar do minimo de viesss possivel em
minha pesquisa. soiclo SUR CoMpreensda e colaboracso.

Alenclosamesne,

A’ld--\- I RSN S y &I LA
{ GISELA PEREIRA XAVIER

S ' Pesguisadora Respoesivel

/Za vne/d:::

»—_.—
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INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS ANTIGO (FRENTE)

Ht;',. REGISTRO HOSPITALAR DE CANCER
FICHA DE REGISTRO DE TUMOR

HOS
OFIR LOYOLA

CASO ANALITICO
O 71.8im 0O 2.Néo

01. N° DO PRONTUARIO HOSPITALAR

03. NOME

02. N° DO CNES DO HOL

CHENENCEINE:

04. SEXO
O71. Masc. O 2. Fem. O 3. ign.

05.IDADE

06.DATA DE NASCIMENTO

/ /.

07. LOCAL DE NASCIMENTO

15. DATA DA 1* CONSULTA

/ V4

16. DATA DO DIAGNOSTICO

/. /.

. DIAGNOSTICO E TRAT. ANT.
1.Sem Diag./Sem Trat

-
N

2. Com Diag./Sem Trat.
3. Com Diag./Com Trat.

4. Outros

OO0 o oo

9. Sem Informagé&o

. BASE MAIS IMP. DO DIAG
1.Ex.Clinico / Patologia Clinica
2.Exames por Imagem
3.Endoscopia
4.Cirurgia Expl./Necrépsia
5.Citologia ou Hematologia
6.Histologia da Metéastase

7.Histologia do Tumor primario

[ O s I O s s Y

9.Sem Informag&o
19. LOCAL. DO TUMOR PRIMARIO

LTI

20. TIPO HISTOLOGICO

21. MAIS DE UM TUMOR PRIMARIO
O 1.Ndo O 2.Sim [O3.Duvidoso

22. (a) ESTADIAMENTO D:!

b) OUTRO ESTADIAMENTO

(Para < 18 anos)

08. RACA / COR
O 1.Branca 0O 4. Parda

O 2 pPreta 0O 5. Indigena

O 3 Amarela O 9. sem Informagédo

09. GRAU DE INSTRUCAO

[ 1. Analfabeto O 4. 2° Grau compl.
0 2 1°Grau incompl . [ 5. Nivel superior
O 3. 1° Grau compl.

10. OCUPACAO

23. TNM [:I:‘E]
24. pTNM D:D

25. LOC. METASTASE A DISTANCIA
LI TICTT]
LTI

26. DATA DE INICIO DO 1° TRATAMENTO
NO HOSPITAL

A ¥

27. PRINCIPAL RAZAO PARA NAO
|__llaEA\leA CAO DO 1° TRAT.NO HOSPITAL
1. Recusa do Tratamento
O 2 Doengas Avangadas, faltta de cond.clin
O 3.0utras Doengas Associadas
O 4.Abandono de Tratamento
[ 5.Complicagées do Tratamento
O 6.0bito
[ 7.Outras
O 8.N&o se aplica
O 9.Sem Informagao
28. PRIMEIRO TRATAMENTO RECEBIDO

NO HOSPITAL
O 1. Nenhum

o 2. Cirurgia

3. Radioterapia

4. Quimioterapia

5. Hormonioterapia

6. Transplante de Medula Ossea

7. Imunoterapia

8. Outros

[ O o R o R o R W A

I

O 9. sem Informagso

[ITTT]

11- PROCEDENCIA

12. CLINICA DE ENTRADA

13. CLINICA DO 1° ATENDIMENTO

14. REGISTRO DE IDENTIFICAGAO
CIVIL - CPF/CARTAO DO SUS

[ 1 5 6 P

29. ESTADO DA DOENCA AO FINAL DO

TRATAMENTO NO HOSPITAL

O 1. Sem evidéncia de doenga(Rem.Compl.
O 2. Remisséo Parcial

O 3. Doenga Estéavel

O 4 Doenga em Progressédo

[0 5. Fora de Possibilidade Terapéutica

O 6. Ovbito

[ 8 N&o se aplica

O 9. Sem Informagéo

30. DATA DO OBITO

74 /

31. CAUSA IMEDIATA DA MORTE

L]0

32. CAUSA BASICA DA MORTE

Crriod

33. SEGUIMENTO
O 1. Sim
O 2. Na&o

34. CODIGO DO REGISTRADOR

L]

35. DATA DO PREENCHIMENTO DA FICHA

/ /

9. Sem Informagé&o [ I

ELT 1A

|
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INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS (VERSO)

36.ESTADO CONJUGAL ATUAL 37. DATA DA TRIAGEM 39. ALCOOLISMO
[ 1. Casado ou Uni&o Livre O 1. Sim
A '
O 2. Solteiro 0O 2 n&o
38. HISTORICO FAMILIAR DE CANCER
[ 3. Desquitado/separado/divorciado O 1. Sim a 8. Né&o se aplica
O 4. Viuvo 02 Né&o o 9. Sem Informagéo
O 9. Sem informagdo O g sem Informagao 40. TABAGISMO
0 1. Sim
O 2. Ndo

[0 8 Néo se aplica

O 9. Sem Informagéo

43. ORIGEM DO ENCAMINHAMENTO 44. EXS.RELEVANTES P/ O DIAG. E 45. LOC. PRIMARIA PROVAVEL
PLANEJ.DA TERAP. DO TUMOR
O 1. sus
O 1. Ex. Clinico e Patologia Clinica
O 2 nso sus
O 2. Exames por Imagem 46. LATERALIDADE
O 3. Veio por conta prépria
O 3. Endoscopia e Cir. Exploradora O 1. Direito
O 9. sem Informagéo
O 4. Anatomia Patolégica (n) Esquerdo
0 9. Sem informagdo a 3. Bilateral

O s nao se aplica

O 9. sem Informagéo

45. NOME DA MAE:

46. ENDERECO

Bairro:,

CIDADE: UF: CEP Fone:( )
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ANEXO B
INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS ATUAL (FRENTE)

HOSPITAL OPHIR LOYOLA
REGISTRO HOSPITALAR DE CANCER - RHC FICHA DE REGISTRO DE TUMOR
70 - WLV B 1) PRORITLASAED) HOMPTRLAR - TP DE DOCLMENTOD
HEEEEEN L] 1-Cnlio 5
I (¥
ﬁ!ldmﬁ-uuliﬁl
4. Tituky do eleltor
{13 - 4 LR 0 50 EOCL MENTD B IDENTRICAC RO VL E:E": F"E':“I Pdr N—
AN EEEEEEEEEEE 7. Detro
B Sem indorTreg o
4 - NORAE COMAPLETE) DO PRCENTE
I
|
[ - NOWAE CEWAMETID DA MAE
HEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEE
El NS EEEEEEEEEE NN EEEEEEEEEEEEEEEEEEEEE
06 - S0 05 LOCAL DF MASCIMENTD) 11 ESODUARGADE HaA EFOCA 12 OCLACAD L
[] 1-Masculing] 2 Femining A [(TTT1]
(7 - DV B MASEIMAERITED - LA OO D4 PRLE 2 Fundomenial incomgdets 18- PROCEDEMCN 00N D0 BGE]
(a1 1- Beanc 3 Fantomestsiconglets [T [ [ [
[ - MEADE s AT D PRIWIED G CORSLI TR, 1 Araerla & Nived Swipeiiar incompkan
| I | | 4 Farda B Flisad siipebrion cosmpliens
5- lndigena DB&HInm‘-:rmxla
G S vl om0

15 - BANAD 08 RESDENCA,

HEEEEE NN EEEE NN EEEE NN NN NN EEEEEEEEEEE
16 (IADE DA HESDERGA, LE- TELEFONE F REFEAENCI 365 . LR ELETRORICT i, TR
LI LTI T 1] EEEEEEEEEEEEEE
BB RSB HEEEEEEEEEEEER
17 - LIKICADE D, FEDERACAD DA FES0EMGA HEEERIE N
T u '.'_I'iT""‘.-...
T D y——— B DUINCETION E TRATAMVENIT) 1 BAGE WSS NPT ANTE i 0 USRI D) TLMACH
BNTERORES 1. Chmica
LTIl ll 1- Sem diag./Sem trats. 3- Pesquiia clirica
22 - DATAEO FRIPAE D DRAGSROSTIOD EOTURACR 2 o g S T £ 3. Exadii pO7 iMagem
| I ” | || I | | | 3= 1Coviny g C i DR £ B N P o i Tt s
& Jutros & Obcogia
9. S informaio 5 Himologia da e Glrsbare
T. Hisindagia & [urser pridri
9. S informadss

- L AR EATAS DO TLMCOR PRIFAR0 - TR ENA BTN (LIS B T MO T = aTHid

FHb EIEADE £ 18 A405) - LSRR [ pAETRETRAE & DESTRMIIA

5 THPC TTERLCNEACTS D TLMAC G P ) ; DLThE) ESTRCARENTE (DN RERTE 20

!
IT - Thind

MTITTTI
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INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS ATUAL (VERSO)

1. (4| OF TRATRRAENTO - I TRAT™ RECERIG MEY T ﬂ.mlgg:ﬂ.l HHI'LH.I.H:H:HEH'J
1: Mairhiiim 1= S sl oo et [PRTESSRD Coimi Pt ]
Tt - TATA £ 0 D) PRIMERO TRATAMENTD 3 Drungia ﬂi Remisslc parcial
BRSO S ) TUSACE, MO HOSEAL 3. Radioterapia 3 Do v
| | I | | & Quimiaerapa & DD B rOgTes o
LI_I_.'_TJ! 5. MO TR T 5- ST TEra plution oncnighin

TRAAMERTE AN R B 6 Trrspiante de medu dee & Obito

1+ RE0sa G0 TG ments 7 Imusn e g B- Hin st aplica

2. Traitasme: ity resal o fova B- Dutras 5 Seminformagdc

3 Chimaiog arvin ik Tala o e it ol 9 S infommnagss - A 0 R D0 IVEMTE

iR doaiei dE o

A e HEEEEEEN LI rIErrIl

5 CompRcagies b e EF. B0 PO CARCER

B CiEdin 1= Simi

T Duiras rales 2- Hlo
O 8- M&>soe aphca 5- ignorads
O 9 Sem koo

- i Jer-tr 3 L]

- CARORHALITITS ﬂlﬁu.l‘,ﬂnﬂtlmhﬂﬂﬁimum
H 1:-5im 1-Sm

3 NEo I« Mo
T —— Tt

1 - BTG ORI ATURL A5 FETORCT [ CONELIMC) D TS &) - L FALIDAGE DO TURAOR
H 1 Soling 1= Khsnca 1- Diepita
3 Do 2 Es-0mns Lindchor I- Esqpuida
O 3-vidren O 3-5im (NP
O & Separdo juschlssme [ 4= Ko aslads E- Wi 52 apiica
O 5= UsiS conssil 8- RGO o aiples B 5eimi il Lo
O 9 Semindormagio 5 Seminformagia &1 . COORRENCA OF WAR, DF LRI TLIADRE i R0
A - EMATR, W TRLASE A A6 CRULER [0 ENCAMIMHAMERTD O 1-maa
1. 95 O 2 5m
LEIC L1 > Mo E O] 3 Dusidosa
£ - IS ORI FARILIAR OF CRSCER i:::mh. = 5. CLSTERD 60 DO SnSTHCD B0 TUMOR NG HOSPE
[ 1-5im O ¥ = inkemac i i L_nmaﬁ-lﬁﬂ
: 5
H :Sﬁlnl-:ﬂmr,h &F - CLIMICA, DE ENTRAD GO WOENTE MOHOSTRL 3. Particular
= AT [ (B k] | | | & Qubros
‘.::urﬁu_-. e W - ECAMEIELPRNTES PG DU B Mo 5 anplica
O 1-Munca PLANESSAENTE) D, ERAPELITICA DO TLMON 9 Sem infoamagds
I En-cosumidor [ - Exarrsa chirier: w parviengia diniza 8 . CLETERS [ TRATAME RIS 0 TL AR MO HOSMTAL
3-5im O 2 Exarree e rruaggan 1- Pibilice (SUS)
4 NS0 avaliado [ 3- Erchracpda » crunga sl orirs 2- Pland) e saide
8- M&oLe aphca :J'rl-l:'ri-l e S 3. Particular
O 9-5eminformagio Marshor e & Cubro
[ & fem inkemag i 9. Sem indomnagde

40 LA PR L DO TG iar i 5. ol S Bl [ RACITE 00 PR ENITE

EEE[E ~ LT

NS COMPL ENMENTSRE®

IR EWENTRA 1 CEPAPLENERTRA S CEPALENERTAR R EMENTER 4
E 1 0O mps Ot

2 Oz O Oz

3 (S g3 03

4 4 4 £
H 5. E; 5 5

B O & Oe& Oe:
E ;u.'.:- apica =2 e o

-« Mo s [0 2 Kioseaia [ & MZzseapic [ & Ko se apica
[0 9 Semindormagso O s !'.unln:'nrma;-'ln |:|5 iun:liﬂmﬂn |:|5-5un:|;nm.;:u

q: L 1 MO
3 3 2 XA LA EMENTR
* & 1 LI frrgl
E-. c 5 R O E WENTRR S
7. 7. 7. HNENEREN
8- N0 o aphca [ & K&ose aplica [ & Kk s apdica

[ 9= 5em informagss [ 3= Sem informaSo [ & Sem inlormracia
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ANEXO C
FOLHA DE ROSTO PARA PESQUISA ENVOLVENDO SERES HUMANOS

W MINISTERIO DA SAUDE - Conselho Nacional de Satde - Comiss&o Nacional de Etica em Pesquisa — CONEP
FOLHA DE ROSTO PARA PESQUISA ENVOLVENDO SERES HUMANOS

1. Projeto de Pesquisa: 2. Numero de Sujeitos de Pesquisa:
PERFIL CLINICO-EPIDEMIOLOGICO DO CANCER INFANTO-JUVENIL NO 1.844

ESTADO DO PARA

3. Area Tematica:

4. Area do Conhecimento:
Grande Area 4. Ciéncias da Saude

PESQUISADOR RESPONSAVEL il

5. Nome:

GISELA PEREIRA XAVIER

6. CPF: 7. Enderego (Rua, n.°):

640.523.032-53 SAO JORGE MARAMBAIA BELEM PARA 66615550

8. Nacionalidade: 9. Telefone: 10. Outro Telefone: 11. Email:

BRASILEIRA (91) 9627-6354 giselapxavier@yahoo.com.br
12. Cargo:

Termo de Compromisso: Declaro que conhego e cumprirei os requisitos da Resolugdo CNS 196/96 e suas complementares. Comprometo-me a
utilizar os materiais e dados coletados exclusivamente para os fins previstos no protocolo e a publicar os resultados sejam eles favoraveis ou n&o.
Aceito as responsabilidades pela condugéo cientifica do projeto acima. Tenho ciéncia que essa folha sera anexada ao projeto devidamente assinada
por todos os responsaveis e fara parte integrante da documentagdo do mesmo.

Data: Jq / Oq I;‘C’JQ/ ,@)MPQ\? £X-UUL1

Assinatura glstfﬂ P, X:IAWCI

CoREN!
INSTITUIGAO PROPONENTE
13. Nome: 14. CNPJ: 15 Unldadelgrgao d -
Universidade Federal do Paré 34.621.748/0001-23 Vs (scady a0 Tcs /Ueen
16. Telefone: 17. Outro Telefone:

Termo de Compromisso (do responsavel pela instituigao ): Declaro que conhego e cumprirei os requisitos da Resolugdo CNS 196/96 e suas
Complementares e como esta instituicdo tem condigdes para o desenvolvimento deste projeto, autorizo sua execugao.

Responsavel: n LY i

Tlade @)ﬁmm e 396\ RC02 (9

bordewad Y/
Cargo/Fungao: (JLC/ e nauSra 'C{O YA YOO (A
<

Data: 39 1 09 2.61%. l@
Assinatura (e 4
PR AT e,
. R BT
PATROClNADOR{PRINCIPAL . \_/ %«ff‘ ;4«“" »uf” o\

Néo se aplica.
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ANEXO D

SITUACAO DA PESQUISA JUNTO AO CONEP

XL\_ =
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CLASSIFICACAO INTERNACIONAL DO CANCER INFANTIL

Grupos de Diagndéstico

|

CID-0-3

| Tipo Histolégico

I. LEUCEMIAS, DOENCAS MIELODISPLASICAS

a. Leucemias linféides

C00.0-C80.9

9820, 9826, 9831-9836, 9940,
9948

C42.0-C42.1,C42.4

9811-9818, 9823, 9827, 9837

b. Leucemias miel6ides agudas C00.0-C80.9 9840, 9861, 9865-9867, 9869-
(Leucemias néo linfociticas agudas) 9874, 9891,9895-9898, 9910-
9911, 9920, 9931
c. Doencas cronicas mieloproliferativas C000-C80.9 9863, 9875-9876, 9950, 9960-
9964

d. Sindrome mielodisplasica e outras C00.0-C80.9 9945-9946, 9975, 9980, 9982-
doencas mieloproliferativas 9987, 9989, 9991-9992

e. Leucemias especificadas e outras C00.0-C80.9 9800-9801, 9805-9809, 9860,

nao especificadas

9930, 9965-9967, 9971

Il. LIMPOMAS E NEOPLASIAS RETICULOENDOTELIAIS

a. Linfoma de Hodgkin

C00.0-C80.9

9650-9655, 9659, 9661-9665,
9667

b. Linfoma N&o-Hodgkin
(exceto Linfoma Burkitt)

C00.0-C80.9

9591, 9597, 9670-9671, 9673,
9675, 9678-9680, 9684, 9688-
9691, 9695, 9698-9699, 9700-
9702, 9705, 9708-9709, 9712,
9714, 9716-9719, 9724-9729,
9731-9735, 9737-9738, 9760-
9762, 9764-9769, 9970

C42.2

9811-9818, 9823, 9827, 9837

c. Linfoma Burkitt

C00.0-C80.9

9687

d. Miscelania de neoplasias
linforeticulares

C00.0-C80.9

9740-9742, 9750, 9754-9758

e. Linfomas N&o especificados

C00.0-C80.9, C77

9590, 9596

Ill. SNC e miscel&nia de neoplasias intracranianas e intraespinhais

a. Ependimomas e tumor do plexo C00.0-C80.9 9383, 9390-9394°
coroide (Ependimomas)
b. Astrocitomas C72.3 9380°
C00.0-C80.9 C000-C809 9384, 9400-9411,
9420-9424, 9440-9442°
¢ Tumores embrionarios intracranianos | C00.0-C80.9 9470-9474, 9480, 9508°
e intraespinhais (Tumores C70.0-C72.9 9501-9504°
neuroectodérmicos primitivos)
d. Outros gliomas C70.0-C72.2,C72.4 9380°
C00.0-C80.9 9381-9382, 9430, 9444, 9450,
9451, 9460°
e. Outras neoplasias intracranianas e C00.0-C80.9 8270-8281, 8300, 9350-9352,

intra-espinhais especificadas

9360-9362, 9412, 9413, 9492-
9493, 9505-9507, 9530-9539,
9582¢

f. Neoplasias intracranianas e intra-
espinhais nao
especificadas

C70.0-C72.9, C75.1-
C75.3

8000—8005°

IV. Neuroblastoma e outros tumores de células nervosas perif

nervoso simpatico)

éricas (Tumores do sistema

a. Neuroblastoma e C00.0-C80.9 9490, 9500
ganglioneuroblastoma
b. Outros tumores de células nervosas | C00.0-C80.9 8680-8683, 8690-8693, 8700,

periféricas
(Outros tumores do sistema nervoso

9520-9523

C00.0-C69.9, C73.9-

9501-9504
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simpético) C76.8, C80.9
V. Retinoblastoma 9510-9514
VI. Tumores Renais
a. Nefroblastoma e outros tumores C64.9 8963, 9364
renais ndo epiteliais (Tumor de Wilms, | C00.0-C80.9 8959, 8960, 8964-8967
tumor rabddide e sarcoma de células
claras)
b. Carcinomas Renais C64.9 8010-8041, 80508075, 8082,
81208122, 81308141, 8143,
8155, 8190-8201, 8210-8211,
8221-8231, 8240-8241, 8244—
8246, 8260—8263, 8290, 8310,
8320, 8323, 8401, 8430, 8440,
8480-8490, 8504, 8510, 8550,
8560—8576
C00.0-C80.9 8311, 8312, 8316-8319, 8361
¢. Tumores renais malignos ndo Co64.9 8000-8005
especificados
VIl. Tumores Hepaticos
a. Hepatoblastoma 8970
b. Carcinomas Hepaticos C22.0,C22.1 8010-8041, 80508075, 8082,
8120-8122, 8140, 8141, 8143,
8155, 8190-8201, 8210-8211,
8230,
8231, 8240, 8241, 82448246,
82608264, 8310,
8320, 8323, 8401, 8430, 8440,
8480-8490,
8504, 8510, 8550, 8560—-8576
C00.0-C80.9 8160-8180
c. Tumores hepaticos malignos ndo C22.0,C22.1 8000-8005
especificados
VIIl. Tumores 6sseos malignos
a. Osteossarcomas C40.0-C41.9 9180-9187, 9191-9195, 9200
b. Condrossarcomas 40.0-C41.9 9210, 9220, 9240
C00.0-C80.9 9221, 9230, 9241-9243
¢. Tumor de Ewing e sarcomas 6sseos | C76.0-C76.8, C80.9 9260
relacionados 40.0-C41.9 9363-9365
(Sarcoma de Ewing)
d. Outros tumores 6sseos malignos 40.0-C41.9 8810-8811, 8823, 8830
especificados C00.0-C80.9 8812, 9250, 9261-9262, 9270-
9275, 9280-9282, 9290, 9300—-
9302, 9310-9312, 9320-9322,
9330, 9340—9342, 93709372
e. Tumores 6sseos malignos nao 40.0-C41.9 8000-8005, 8800, 8801, 8803—
especificados 8805
IX. Soft tissue and other extraosseous sarcomas
a. Rabdomiossarcomas C00.0-C80.9 8900-8905, 8910, 8912, 8920,

8991

b. Fibrossarcomas, tumores da bainha

C00.0-C39.9, C44.0—

8810-8811, 8813-8815, 8821,

do nervo C76.8, C80.9 8823, 8834—8835

periférico e outras neoplasias C00.0-C80.9 8820, 8822, 8824-8827, 9150,
fibromatosas 9160, 9491, 9540-9571, 9580
(Fibrossarcomas, neurofibrossarcomas

e outras neoplasias fiboromatosas)

c. Sarcoma de Kaposi C00.0-C80.9 9140

d. Outros sarcomas de tecidos moles C00.0-C80.9 8587, 8710-8713, 8806, 8831—

especificados
(Outros sarcomas de partes moles

8833, 8836, 8840-8842, 8850—
8858, 8860-8862, 8870, 8880-
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especificados)

8881, 8890-8898, 8921, 8982,
8990, 9040-9044, 9120-9125,
9130-9133, 9135, 9136, 9141,
9142, 9161, 9170-9175, 9231,
9251, 9252, 9373, 9581

C000-C39.9, C44.0—-
C76.8, C80.9

8830

C00.0-C63.9, C65.9-
C69.9, C73.9-C76.8,
C80.9

8963

C49.0-C49.9

9180, 9210, 9220, 9240

C00.0-C39.9, C47.0-
C75.9

9260

C00.0-C39.9, C47.0-
C63.9, C65.9-C69.9,
C73.9-C76.8, C80.9

9364

C00.0-C39.9, C47.0—
C63.9, C65.9- C76.8,
C80.9

9365

e. Sarcomas de tecidos moles néo
especificados

(Sarcomas de partes moles nao
especificados)

C00.0-C39.9

8800-8805

X. Tumores de células germinativas, tumores trofoblasticos, e neoplasias gonadais (Neoplasias de
células germinativas, trofoblasticas, e outras gonadais)

a. Tumores de células germinativas
intracranianos e intra-espinhais

C70.0-C72.9, C75.1-
C75.3

9060-9065, 9070-9072, 9080—
9085, 9100, 9101°

b. Tumores malignos de células
germinativas

extracranianas e extragonadais
(Outros tumores de células
germinativas néo gonadais e tumores
de células germinativas ndo gonadais
ndo especificados)

C00.0-C55.9, C57.0-
C61.9, C63.0-C69.9,
C73.9-C75.0, C75.4-
C76.8, C80.9

9060-9065, 9070-9072, 9080—
9085, 9100-9105

¢. Tumores malignos de células
germinativas gonadais

C56.9, C62.0-C62.9

9060-9065, 9070-9073, 9080—
9085, 9090, 9091, 9100, 9101

d. Carcinomas Gonadais

C56.9, C62.0-C62.9

8010-8041, 8050-8075, 8082,
8120-8122, 8130-8141, 8143,
8190-8201, 8210-8211, 8221
8241, 8244-8246, 8260-8263,
8290, 8310, 8313, 8320, 8323,
8380-8384, 8430, 8440, 8480
8490, 8504, 8510, 8550, 8560—
8573, 9000, 9014, 9015

e. Outros tumores gonadais malignos
e tumores
gonadais ndo especificados

C00.0-C80.9 8441-8444, 8450-8451, 8460—
8473
C56.9, C62.0-C62.9 8000-8005
C00.0-C80.9 8590-8671

XI. Outros neoplasmas malignos epiteliais e outros melanomas malignos (Carcinoms e outras

neoplasias malignas epiteliais)

a. Carcinoma de coértex adrenal

C00.0-C80.9

8370-8375

b. Carcinoma de tireéide

C73.9

8010-8041, 8050-8075, 8082,
8120-8122, 8130-8141, 8190,
8200-8201, 8211, 8230, 8231,
8244-8246, 8260-8263, 8290,
8310, 8320, 8323, 8430, 8440,
8480, 8481, 8510, 8560-8573

C00.0-C80.9

8330-8337, 8340-8347, 8350
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c. Carcinoma de nasofaringe

C11.0-C11.9

8010-8041, 8050-8075, 8082-
8083, 81208122, 81308141,
8190, 8200, 8201, 8211, 8230-
8231, 8244-8246, 8260-8263,
8290, 8310, 8320, 8323, 8430,
8440, 8480-8481, 8500-8576

d. Melanomas malignos

C00.0-C80.9

8720-8780, 8790

e. Carcinomas de pele

C44.0-C44.9

8010-8041, 8050-8075, 8078,
8082, 8090-8110, 8140, 8143,
8147, 8190, 8200, 8240, 8246-
8247, 8260, 8310, 8320, 8323,
8390-8420, 8430, 8480, 8542,
8560, 8570-8573, 8940, 8941

f. Outros carcinomas e carcinomas

ndo especificados

C00.0-C06.9, C07.9-
C10.9, C12.9-C18.9,
C19.9, C20.9-C21.8-
C23.9-C34.9, C37.9-
C39.9, C48.0-C48.8,
C50.0-C54.9, C55.9,
C57.0=C61.9, C63.0-
C63.9, C65.9-C69.9,
C70.0-C72.9, C75.0-
C76.8, C80.9

8010-8084, 8120-8157, 8190—
8264, 8290, 8310, 8313—-8315,
8320-8325, 8360, 8380-8384,
8430-8440, 8452-8454, 8480—
8586, 8588—-8589, 8940-8941,

8983, 9000, 8588-8589, 8940-
8941, 8983, 9000, 9010-9016,
9020, 9030

XIl. Outras neoplasias malignas e néao

especificadas

a. Outros tumores malignos
especificados

8930-8936, 8950, 8951, 8971
8981, 90509055, 9110

C000-C39.9, C47.0- 9363
C75.9
b. Outros tumores malignos néo C000-C21.8, C23.9— 8000-8005

especificados

C39.9, C420-C559,

C570-C619, C630-

C639, C659-C699,

C739-C750, C754—
C809

9. Os tumores com comportamento ndo oncoldgica sdo incluidos para todos os cddigos de

morfologia na linha.
CNS: SNC.

Adaptado da publicagao “International Classification of Childhood Cancer is based on ICD-O-3.
Steliarova-Foucher E,Stiller C, Lacour B, Kaatsch P. International Classification of Childhood Cancer,

Third Edition.Cancer. April 1, 2005: Vol 103, No. 7 , pg 1457-1467."
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ANEXO F

DIREITOS DA CRIANCA E DO ADOLESCENTE HOSPITALIZADOS

Brasil
Conselho Nacional dos Direitos da Crianca e do Adolescente
Resolucao 41/95
1. Direito a protecado, a vida e a saude com absoluta prioridade e sem qualquer
forma de discriminacao.
2. Direito a ser hospitalizado quando for necessério ao seu tratamento, sem
distincdo de classe social, condigdo econb6mica, raga ou crenca religiosa.
3. Direito de ndo ser ou permanecer hospitalizado desnecessariamente por
qualquer razéo alheia ao melhor tratamento da sua enfermidade.
4. Direito a ser acompanhado por sua mae, pai ou responsavel, durante todo o
periodo de sua hospitalizacdo, bem como receber visitas.
Direito de n&o ser separada de sua mée ao nascer.
Direito de receber aleitamento materno sem restri¢coes.

Direito de n&o sentir dor, quando existam meios para evita-la.

© N o 0

Direito de ter conhecimento adequado de sua enfermidade, dos cuidados
terapéuticos e diagnésticos, respeitando sua fase cognitiva, além de receber
amparo psicologico quando se fizer necessario.

9. Direito de desfrutar de alguma forma de recreacdo, programas de educacao para
a saude, acompanhamento do curriculum escolar durante sua permanéncia
hospitalar.

10.Direito a que seus pais ou responsaveis participem ativamente do seu
diagnostico, tratamento e prognostico, recebendo informacfes sobre os
procedimentos a que sera submetida.

11.Direito a receber apoio espiritual/religioso, conforme a pratica de sua familia.

12.Direito de nédo ser objeto de ensaio clinico, provas diagnésticas e terapéuticas,
sem o consentimento informado de seus pais ou responsaveis e o seu proprio,
quando tiver discernimento para tal.

13.Direito a receber todos os recursos terapéuticos disponiveis para a sua cura,
reabilitacdo e/ou prevencédo secundaria e terciéria.

14.Direito a protecao contra qualquer forma de discriminacao, negligéncia ou maus

tratos.
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15.Direito ao respeito a sua integridade fisica, psiquica e moral.

16.Direito a preservacdo de sua imagem, identidade, autonomia de valores, dos
espacos e objetos pessoais.

17.Direito a ndo ser utilizado pelos meios de comunicacdo de massa, sem a
expressa vontade de seus pais ou responsaveis ou a sua propria vontade,
resguardando-se a ética.

18.Direito a confidéncia dos seus dados clinicos, bem como direito de tomar
conhecimento dos mesmos, arquivados na instituicdo pelo prazo estipulado em
lei.

19.Direito a ter seus direitos constitucionais e os contidos no Estatuto da Crianca e
do Adolescente respeitados pelos hospitais integralmente.

20.Direito a ter uma morte digna, junto a seus familiares, quando esgotados todos

0S recursos terapéuticos disponiveis.



