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Apresentacéo

No municipio do Rio de Janeiro, o cancer ja € importante causa de 6bito em
criancas e adolescentes e, a partir de 2005, passaram a ser desenvolvidas diferentes

estratégias para promover a detec¢do precoce.

Este estudo faz a analise da trajetoria de criancas e adolescentes, com suspeita de
cancer, encaminhados por unidades de saude ndo especializadas, através do fluxo da
Iniciativa Unidos pela Cura, que tiveram o diagnostico confirmado nos polos de
investigacdo diagnostica/ tratamento no municipio do Rio de Janeiro.

Os itens, de 1 a 3, introduzem e contextualizam o tema, apresentam os objetivos
e o detalhamento do método utilizado no estudo.

Os resultados do estudo desenvolvido no periodo de outubro de 2008 a junho de
2011 s&o apresentados no formato de artigo, intitulado “Céncer Infantojuvenil: trajetéria
dos casos com suspeicdo realizada em unidades de atencdo primaria no municipio do

Rio de Janeiro”.



1. Introducéo

O cancer infantojuvenil é considerado raro quando comparado com 0S
tumores que acometem os adultos, correspondendo entre 1% e 3% de todos os tumores
malignos na maioria das populagdest. Em trabalho realizado por Reis e col., em 2007,
utilizando informagBes de 17 Registros de Cancer de Base Populacional (RCBP)!
brasileiros sobre a incidéncia do cancer pediatrico, disponiveis para o periodo
compreendido entre 1991 e 2001, eles mostraram percentuais de casos de cancer
pediatrico em relacdo ao total de casos de cancer variando de 1,34% (Goiénia) a 3,85%

(Salvador)?.

Segundo publicacdo do Instituto Nacional do Cancer — Estimativa 20102,
Incidéncia de Céancer no Brasil, levando-se em conta o total de tumores (exceto pele ndo
melanoma) estimados para a populacdo geral e o percentual mediano de 2,5% dos
tumores pediatricos observados nos RCBP, espera-se que ocorram 573 casos novos de
neoplasias malignas em criancas e adolescentes no municipio do Rio de Janeiro em

2010.

O Brasil conta atualmente com 28 RCBP, 20 com informac6es consolidadas e 8
em fase de implantagdo. Desses vinte, 17 estdo localizados em capitais, um no Distrito
Federal e dois em municipios do estado de S&o Paulo 3. O Rio de Janeiro ¢ uma das
poucas capitais do pais que ndo tem o RCBP implantado, dificultando assim o
conhecimento de informacGes epidemioldgicas importantes para planejamento e
avaliacdo das estratégias de acdo para o enfrentamento do cancer infantojuvenil na

cidade.

“IRCBP é um tipo de registro que coleta dados de uma populacdo com diagnéstico de cancer em uma area geografica delimitada,
gerando informacdes que subsidiam a implantagdo de Politicas Publicas. (www.inca.gov.br/conteudo_view.asp?id=353)”



No Brasil, a incidéncia total de tumores malignos na infancia é maior no sexo
masculino e as maiores taxas médias especificas de incidéncia para ambos 0s sexos

foram observadas nas faixas etarias de 1 a 4 anos de idade 2

Dos cénceres infantis, a leucemia é o tipo mais frequente na maioria das
populagdes e também no Brasil, correspondendo entre 25% e 35% de todos os tipos,
com maior incidéncia em criangas de 1 a 4 anos 2. Dentre todas as leucemias, a
Leucemia Linféide Aguda (LLA) é de maior ocorréncia em criancas de 0 a 14 anos. Os
linfomas estdo relacionados ao terceiro tipo de cancer mais comum em paises
desenvolvidos. Ja nos paises em desenvolvimento, e no Brasil, representam o segundo
lugar (16 a 18% dos tumores pediatricos), ficando atras apenas das leucemias. Entre 0s

linfomas, 0 mais comum em criangas e adolescentes é o Linfoma nio Hodgkin'?,

Os tumores do sistema nervoso central ocorrem principalmente em criangas
menores de 15 anos, com um pico na faixa etaria de 1 a 4 anos no Brasil 2.
Correspondem a cerca de 8% a 15% das neoplasias pediatricas, sendo o mais freqiiente
tumor solido na infancia. Os tumores do sistema nervoso simpatico sao responsaveis por
7,8% de todos os canceres em menores de 15 anos, sendo 0 neuroblastoma o mais
frequente. O retinoblastoma representa de 2% a 4% dos tumores infantis. Os tumores
renais estdo relacionados a cerca de 5% a 10% de todas as neoplasias infantis, sendo
gue o mais frequente, com prevaléncia em torno de 95%, é do tipo embrionario
denominado nefroblastoma ou tumor de Wilms. Os tumores hepéticos sdo raros nas
criancas, sendo o hepatoblastoma o mais frequente, e sua ocorréncia é maior antes dos 5
anos de idade. Os tumores 6sseos tém sua maior ocorréncia nos adolescentes, sendo 0s
mais frequentes o tumor de Ewing e o osteossarcoma. Os sarcomas de partes moles

correspondem de 4% a 8% de todas as neoplasias malignas na infancia, sendo o



rabdmiossarcoma (RMS) o tipo mais frequente. As neoplasias de células germinativas,
trofoblasticas e outras gonadais consistem em um grupo heterogéneo com diversas
localizagBes e tipos histoldgicos. Sdo tumores raros que representam de 2% a 4% de
todos os tumores da infancia. A ocorréncia de carcinoma em criancgas e adolescentes é

rara, cerca de 2% dos casos .

Um dos principais fatores que podem interferir na probabilidade de sobrevida no
cancer pediatrico é o atraso do diagnostico. A sobrevida vem aumentando nas Gltimas
décadas chegando a 75% nos paises desenvolvidos. Isso se deve, além do aumento do
diagndstico precoce, aos avangos nas intervencgdes terapéuticas e implantacdo de grupos

cooperativos com protocolos bem estabelecidos 2.

O diagndstico precoce dos tumores nessa faixa etaria assume peso crucial na
medida em que esses tumores apresentam curto periodo de laténcia com tendéncia ao
crescimento acelerado, porem respondem melhor ao tratamento e sdo considerados de

bom prognostico 24,

No Municipio do Rio de Janeiro, o cancer infantojuvenil ja é importante causa
de 6bito, sendo a primeira causa por doenca na faixa etaria de 5 a 19 anos e a terceira

causa por doenca nas criangas de 1 a 4 anos °.

Em estudo realizado por Brito, em 2005, no Rio de Janeiro, com o intuito de
mapear o fluxo de diagnostico e atendimento do cancer pediatrico, antes da implantagdo
da Iniciativa Unidos pela Cura, observamos que: o tempo entre o inicio dos sintomas e
a confirmacdo diagndstica foi maior que 60 dias para 52% das criancas (média de 122
dias e mediana de 63 dias); o tempo médio do inicio dos sintomas e a primeira consulta

no Centro Especializado foi de 133 dias; a maior proporcdo de casos teve que ir a



unidade de satde por mais de cinco vezes para obter o diagnostico e a maioria das

criancas estava em fase adiantada da doenca ao confirmarem o diagnostico®.

A Iniciativa Unidos pela Cura (IUPC) vem sendo implementada desde 2005
como uma politica publica de promogdo do diagnoéstico precoce do cancer
infantojuvenil no municipio do Rio de Janeiro.

Esta Iniciativa € constituida de forma intersetorial e tripartite (congregando as
trés esferas de governo, unidades de salde que fazem diagnoéstico/ tratamento
oncohematoldgico e sociedade civil) e atua em trés eixos de trabalho de forma
articulada e complementar:

1- Educacdo: Visa a capacitacdo de pediatras e médicos generalistas das unidades de
atencdo priméria para suspeicdo precoce do cancer infantojuvenil. O treinamento é
realizado através dos tutores, com metodologia de construcdo ativa de conhecimento
(PBL), de forma regionalizada. Até a data de finalizagdo do estudo foram formados 32
tutores que treinaram 204 médicos da rede ambulatorial na cidade. Em outubro de 2010,
foi implantado projeto piloto com a parceria do Instituto Ronald Mcdonald, denominado
“Unidos pela Cura chega a Estratégia de Saude da Familia (ESF)”, que treinou 485
profissionais das equipes da ESF (31 médicos, 174 profissionais das éareas de
enfermagem e odontologia e 270 agentes comunitarios de salde) para a suspeicao
precoce, na &rea de Campo Grande (AP 5.2).

2- Fluxo: A construcdo do fluxo se deu através da pactuacdo das referéncias com os
gestores, definicdo dos Polos de Investigacdo Diagnostica/Tratamento por tipo de tumor
e por regido da cidade (Anexo 6.1), estruturagcdo da agenda de acolhimento para garantir
que 0s casos suspeitos de cancer detectados pela rede ambulatorial sejam absorvidos

pelos polos de investigacao diagnéstica/tratamento em 72h (Anexo 6.2), visando a uma



intervencdo adequada e oportuna. As referéncias regionais foram organizadas levando-
se em conta a populacdo de 0 a 19 anos das Areas de Planejamento AP (Anexo 6.5),
bem como a proximidade/ acesso das areas aos Polos de Investigacdo Diagnostica. Foi
confeccionado material grafico de apoio — Cartaz com sinais e sintomas e representacdo
dos Polos de Investigacdo Diagndstica de tumor sélido e hematolégico, por regido da
cidade (Anexo 6.1) e Cartdo de Acolhimento Unidos pela Cura (Anexo 6.3). Apds
definicdo, o fluxo foi implantado na rede ambulatorial da Secretaria Municipal de Saude
e Defesa Civil.
3- Informacao: Foi criado, em outubro de 2008, portal de informacdo e gerenciamento
dos eixos de trabalho da Iniciativa. O Sistema de Informacdo e Controle do Fluxo da
Iniciativa Unidos pela Cura (SISUPC) permite o monitoramento do fluxo de
encaminhamento dos casos suspeitos de cancer infantojuvenil e acompanhamento de
seu desfecho (Anexo 6.3).

Este estudo analisa a trajetoria dos casos suspeitos, encaminhados por unidades
ndo especializadas (através do fluxo da IUPC) para os Polos de Investigacao
Diagnostica/Tratamento, no municipio do Rio de Janeiro, que tiveram o diagnostico de

cancer confirmado.

1.1 Justificativa

O céncer infantojuvenil é doenca rara, que representa, em média, apenas 2,5%
do total de neoplasias (exceto tumores de pele ndo melanoma), observados nos

Registros de Cancer de Base Populacional (RCBP) do Brasil 1.

Apesar da baixa prevaléncia, se configura como problema de saltde publica, na

medida em que se destaca como importante causa de mortalidade entre criangas e



adolescentes: € a primeira causa de 6bito, por doenca, na faixa etaria de 5 a 19 anos e

a terceira causa por doenga entre criancas de 1a 4 anos como mostra 0 Quadrol abaixo®.

Causas de 6bito por faixa etaria, 1 a 19 anos, residentes MRJ, 2007

1-4anos (n=199)

= Causas Externas — 23,6%

e DgApResp-17,1%

< Mal Form/AnomCrom - 13,1%
* Neoplasias - 9,0%

e DIP-6,5%

5-9anos (n=142)

Causas Externas — 26,1%
Neoplasias — 16,2%

D¢ Sist Nerv —13,4%

DIP -10,6%

D¢ Ap Resp. — 7,0%

10— 14 anos (n = 191)

= Causas Externas —47,1%
= Neoplasias - 7,8%

e Dg Sist Nerv-7,8%

e D¢ApCirc-7,3%

e DIP-73%

15— 19 anos (n = 869)

Causas Externas — 79,7%
Neoplasias — 2,9%

DIP -2,3%

D¢ Sist Nerv — 2,2%

D¢ Ap Resp-1,8%

Fonte: DATASUS / SIM 2007

O céncer na crianga e adolescente apresenta-se com sinais e sintomas muito
inespecificos, confundindo-se com doengas comuns da infancia dificultando assim a sua
suspeicdo e, consequentemente, levando a um atraso no diagndstico’. Tende a
apresentar menores periodos de laténcia, costuma crescer rapidamente e torna-se

bastante invasivo, porém responde melhor ao tratamento . E doenca potencialmente



curavel se detectada precocemente e tratada de forma adequada e oportuna. Estima-se

que a taxa de cura global esteja em torno de 85% .

A principal estratégia para reducdo da mortalidade e sequelas decorrentes de
tratamento agressivo para estes tumores é o diagnostico e o tratamento precoces. Outras
iniciativas utilizadas para o cancer em adultos, como prevencao e rastreamento, ndo se
mostram efetivas para o cancer infantojuvenil na medida em que: tém baixo potencial
de prevencao, pois ndo estdo relacionadas a exposi¢do de fatores de risco e a maior parte
de suas causas ainda é completamente desconhecida 2; e 0s programas de rastreamento
do neuroblastoma conduzidos no Japéo, Estados Unidos e Europa ndo foram capazes de
detectar os tumores mais agressivos em estadios mais precoces, nem tampouco diminuir

a mortalidade 8210,

A minha insercdo na Secretaria Municipal de Saude e Defesa Civil como
Gerente de Programas de Salde da Crianga motiva-me a realizar esse trabalho ja que
participei ativamente da implantagdo da Iniciativa Unidos pela Cura que se constitui em
uma das AcOes de responsabilidade do Programa, sendo uma grande oportunidade

acompanhar o desempenho dessa estratégia.

A Iniciativa Unidos pela Cura (IUPC) é a politica publica que visa a promocao
do diagndstico precoce com intervengdo oportuna das criancas e adolescentes com
cancer na cidade e esta contemplada com uma meta no Plano Municipal de Salde:
“Monitorar 100% das criancas e adolescentes encaminhados com suspeita de cancer
através do sistema de controle de fluxo da IUPC” cuja responsabilidade de seu

cumprimento esta relacionada a equipe do Programa de Saude da Crianca.



Este trabalho, que analisa a trajetdria das criancas e adolescentes com suspeita
de cancer encaminhadas através do fluxo da IUPC com diagndstico confirmado nos
Polos de Investigacdo Diagndstica, pode contribuir para conhecer melhor os fatores
relacionados ao tempo de diagnéstico e para propor ajustes e aprimoramento da

Iniciativa Unidos pela Cura.
1.2. Contextualizacao teorica

A tendéncia de declinio nos coeficientes de mortalidade por cancer em criancas
e adolescentes, observado em diversos paises, deve-se ao aumento da sobrevida em
decorréncia de diagnosticos mais precoces e maior sucesso nas intervengdes
terapéuticas (radioterapia, quimioterapia, cirurgia, transplante de medula 6ssea) e nos
cuidados de suporte com equipe multidisciplinar 1. Os recentes avangos no uso dos
medicamentos quimioterdpicos e a utilizagdo de esquemas combinados de drogas
permitiram elevar a sobrevida de criancas e adolescentes com neoplasias,

particularmente as hematoldgicas 1212,

E sabido que criancas, quando tratadas em um centro especializado obedecendo
a um protocolo terapéutico e participando de um grupo cooperativo, apresentam maiores
probabilidades de sobrevida 4. Atualmente, nos EUA, 90% das criangas com cancer sio
tratadas através de um protocolo registrado em um grupo cooperativo *°. No Reino
Unido, a partir de 1977, organizaram-se grupos cooperativos e até hoje se trabalha no

sentido de recrutar a totalidade das criangas com cancer no pais .

Em paises desenvolvidos houve um aumento importante na taxa de sobrevida de
criangas e adolescentes com céncer: nos Estados Unidos, passou de 28% (em 1960) para

aproximadamente 70% (no final da década de 1980) 317819 Estudo realizado com a
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base de dados do Projeto ACCIS com informacdes de 80 RBPC de criancas e
adolescentes com cancer na Europa demonstrou gque a sobrevida para este grupo estava
em 73% na década de 1990, variando de 64% (Leste Europeu) para 76% (paises do
Oeste). Para criangas, a sobrevida em 5 anos passou de 44% (anos 1970) para 64%
(anos 1980), atingindo 74% nos anos 1990, e para adolescentes variou de 50% para
63%, chegando a 74% no mesmo periodo 2. Ja nos paises em desenvolvimento, a
sobrevida para 0 mesmo grupo etario ainda é muito baixa: 37,5% em Bangalore, india;

37% na Namibia, Africa e 48% no municipio de Goiania, Brasil 22223,

Os grupos cooperativos brasileiros, organizados pela Sociedade Brasileira de
Oncopediatria - SOBOPE - tém contribuido para melhorar a sobrevida da crian¢a e do
adolescente com cancer. Atualmente existem sete grupos cooperativos de tratamento
ativos e outros em elaboracdo, porém ainda é um grande desafio aumentar o nimero de
criancas registradas nesses grupos, para serem tratadas uniformemente em todo o pais 3.
O Grupo Brasileiro Cooperativo para Tratamento das Leucemias Linfaticas Agudas na
Infancia (GBTLI), iniciado em 1980, alcangou uma sobrevida livre de eventos em 6,5
anos, de 70% para todos os pacientes 2. Em linfoma ndo Hodgkin no nosso meio a
sobrevida livre de eventos estd em 85%; para 0s tumores 0sseos (osteossarcomas) esta
em torno de 62%; e nos tumores renais (tumor de Wilms) esta em torno de 80%,
semelhante as taxas de paises desenvolvidos 22527, Porém, para se beneficiarem dos
avancos e de todo o potencial de resposta ao tratamento, € necessario que criancas e
adolescentes com céncer sejam diagnosticados precocemente e iniciem o tratamento

adequado de forma oportuna.
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O atraso diagnoéstico continua sendo um importante fator no progndstico, além
da localizacdo do tumor, da histologia, da sua biologia e do estadio da doenca ao

diagnostico %8,

DerKinderen e col., em estudo realizado na Holanda, correlacionaram o
diagnostico precoce de retinoblastomas bilaterais com a redugdo de cegueira e morte,
demonstrando que o atraso do diagnostico atribuido ao médico (intervalo entre procura
pela primeira unidade de salde e diagnostico) ocorreu em 59 de 110 pacientes e resultou
numa maior taxa de morte (OR=5,1) e cegueira (OR=2,6) %°. Rodrigues e col., avaliando
criangas com a mesma neoplasia em Sao Paulo, concluiram que a sobrevida global em 5
anos foi maior entre os pacientes com tempo de queixa (intervalo entre inicio dos
sintomas e diagndstico) menor que 6 meses (91%) em comparagdo com 0s pacientes
com tempo de queixa maior que 6 meses (78%) (p < 0,001) *°. Haimi e col., estudando
pacientes menores de 20 anos em Israel, de todos os tumores, exceto leucemia®, e Pratt
e col., em estudo nos EUA com crian¢as menores de 2 anos com rabdomiossarcoma de
cabeca e pescoco, também acharam associacdo positiva entre atraso no diagnostico e

menor sobrevida®2,

Porém, em alguns estudos, ndo foi evidenciada esta correlagdo, como o de Goyal
e col., avaliando pacientes de 4 a 22 anos com retinoblastoma na Inglaterra, que nédo
mostrou diferenca significativa de sobrevida livre de eventos entre pacientes com menos
de 3 meses, entre 3 e 6 meses e mais que 6 meses de atraso no diagndstico®. Em
estudos realizados por Saha e col. na Inglaterra, com todos os tipos de cancer em
menores de 15 anos®* e por Ferman e col. no Rio de Janeiro, com pacientes menores de
16 anos com rabdomiossarcoma®, também ndo foi observada a relagdo entre atraso no

diagnostico e piora da sobrevida. No estudo de Petrilli e col. com criangas do Grupo
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Brasileiro de Osteossarcoma, 21% dos pacientes apresentavam metéastases ao
diagnostico e a duracdo dos sintomas ndo mostrou relacdo com a presenca de
metastases, tamanho do tumor ou sobrevida. Esses achados sugerem que o estadio da
doenca esteja mais relacionado com aspectos biolégicos do tumor do que ao atraso do

diagnostico 3¢ .

A responsabilidade pelo atraso no diagnostico pode ser do paciente, da familia,
do clinico, do comportamento biolégico da doenca e pode ocorrer por razdes
socioecondmicas ’. Uma revisdo, incluindo 23 estudos, realizada em 2007 por Dang-
Tan & Franco, avaliou todos os tipos de atraso envolvidos no diagnéstico do cancer
infantojuvenil e os fatores que os influenciam. O atraso do diagndstico (também
chamado de lag time, tempo de queixa e tempo de sintoma por alguns autores) foi
subdividido em duas categorias: atraso atribuido ao paciente/ familia (intervalo de
tempo entre inicio dos sintomas e primeira consulta) e atraso atribuido ao médico
(periodo entre primeira consulta e a confirmacdo do diagnostico de céancer) % Na
maioria dos estudos, o atraso do médico foi maior que o atraso do paciente. Ex.: 4,4 /
11,2 semanas (Haimi, Israel, 2004, cancer, exceto leucemia) 3!; 3 /16 semanas
(Dobrovoljac, Suica, 2002, Tumor SNC) *’; 2 / 4,3 semanas (Edgeworth, Inglaterra,
1995, Tumor SNC) *8; 4 / 10 semanas (Derkinderen, Holanda, 1989, Retinoblastoma) 2°

e 6/ 15 semanas (Brutus, EUA, 2004, Retinoblastoma) *°.

Rodrigues e col., em estudo realizado em 2000, em S&o Paulo, verificaram que o
tumor de Wilms levou o menor tempo para o diagnéstico: 2,8 meses (11 semanas),
enquanto que a doenca de Hodgkin levou o maior tempo: 12,3 meses (p<0,0001) *°. Nos
estudos com criangas com tumor renal, de Flores e col., nos EUA* e de Saha na

Inglaterra® foram respectivamente 2,8 semanas e 2,5 semanas, Ou seja, com
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diagnosticos bem mais precoces. No mesmo estudo em Sdo Paulo foi observado um
tempo de queixa de 34,3 semanas para tumor cerebral®® enquanto que em estudos
internacionais este tempo variou de 8,6 semanas (Dobrovoljac, Suica) ¥, 9,4 semanas
(Pollock, EUA) # a 29,3 semanas (Mehta, Canada) “®. No estudo de Sdo Paulo
observou-se uma reducdo do tempo de atraso para todos os tipos de cancer ao longo dos
anos de estudo, reduzindo-o de 8,26 para 5,57 meses (22 semanas) (p<0,0001)
enquanto que em estudo semelhante de Haimi, em Israel, a média de atraso no

diagnostico foi de 15,8 semanas®.

O diagnoéstico do cancer infantil € um processo complexo e muitas sdo as
variaveis que parecem influencia-lo. O melhor entendimento da relacéo entre fatores é
de fundamental importancia para o desenvolvimento de estratégias de salde publica

visando a detecgdo precoce do cancer infantil.

Os principais fatores associados ao atraso no diagndstico de cancer em criangas
e adolescentes podem ser agrupadas em trés categorias: os relacionados ao paciente e/ou
pais, & doenca e ao sistema de saude. Dentro dessas categorias, 0s mais fortemente
relacionados foram: idade da crianca ao diagnostico, nivel de instrucdo dos pais, tipo de
cancer, apresentacdo dos sintomas, localizacdo do tumor, estadio do céncer e

especialidade do primeiro médico a ser consultado *.
Atraso no diagnostico associado a fatores do paciente/ familiares

A idade mostrou-se diretamente relacionada ao tempo de atraso em estudo
realizado entre 1975 e 1990, em Sé&o Paulo, onde se observou que quanto maior a idade,
maior o tempo de atraso (p<0,0001)*°. Na revisdo realizada por Dang-Tan & Franco,

em 2007, a maioria dos estudos que analisaram essas variaveis (7 de 11 artigos) mostrou
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um maior risco de atraso no diagndstico em pacientes com maior idade, comparados
com os de menor idade*. Estudo realizado no México por Fajardo-Gutierrez e col., em
2002, demonstrou risco 1.8 maior para atraso diagnostico em pacientes de 10 a 14 em
relagdo a criancas menores de um ano*. Rodrigues e col., analisando 327 criangas com
retinoblastoma em Sao Paulo, também concluiram que as maiores de dois anos de idade
apresentaram maior tempo de queixa em relacdo aos lactentes (7,2 meses versus 4,7

meses; p = 0,001) *°.

A relacdo da associacdo do sexo como o atraso no diagndstico foi encontrada
apenas em dois de nove estudos da revisdo realizada por Dang-Tan & Franco®: Fajardo-
Gutierrez e col. descreveram um pequeno aumento de risco de atraso no diagndéstico
para os meninos** e Pollock e col. demonstraram que meninas com linfoma ndo

Hodgkin tinham maior risco que os meninos para atraso significativo no diagndstico®.

Dois dos quatro estudos da revisao que avaliaram associa¢ao entre raga/ etnia e
atraso no diagndstico demonstraram que criangas brancas com osteossarcoma tinham
maior atraso no diagndstico *? e criangas com céncer (exceto leucemia) com origem
paterna &rabe tinham um menor tempo de diagndstico comparadas as de origem paterna

judia 3.

A associacdo entre instrucdo dos pais e atraso no diagndstico foi demonstrada
em criangas com retinoblastoma, na Argentina, cujos pais com educacdo elementar ou
menos, tinham grande risco de atraso no diagndstico (OR=6,34)*. No México, criangas
com pais de baixo nivel educacional também tinham maior atraso no diagnostico
comparadas com criangas com pais com alto nivel educacional (OR= 1.4 para pais e 1.5
para maes) *4. Em estudo realizado por Rodrigues, em 2002, em S&o Paulo, o melhor

nivel de escolaridade da mée reduziu o tempo meédio de duracdo da queixa entre 0s
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portadores de leucemia linféide aguda, e a maior renda familiar reduziu o tempo de

queixa entre os portadores de neuroblastoma“®.
Atraso no diagndstico associado a fatores relativos a doenca

O tipo de cancer é um importante fator relacionado a tempo de diagndstico. Em
estudo realizado por Rodrigues e col., em 2003, em Sédo Paulo, o diagnostico de tumor
de Wilms levou o menor tempo (2,8meses), enquanto que criangas com a doenca de
Hodgkin levaram o maior tempo para serem diagnosticadas: 12,3 meses (p<0,0001) 7.
Na revisao realizada por Dang-Tan & Franco, diferengas estatisticamente significativas
no risco de atraso no diagnéstico foram observadas quando diferentes grupos de
tumores eram comparados com as leucemias®. Fajardo-Gutierrez e col. demonstraram
que tumores renais tiveram 60% a mais de risco de atraso em relagdo as leucemias
enquanto que o risco de atraso no diagnostico de doenca de Hodgkin foi sete vezes
maior comparado a leucemia**. No estudo de Flores e col., ficou evidenciado que
criangas com tumor cerebral tiveram atraso no diagnostico significativamente maior
quando comparadas aquelas com tumor de Wilms ou leucemia aguda®’. No estudo de
Pollock e col. nos EUA, a mediana do tempo de atraso no diagndéstico variou de 5,4

semanas para neuroblastoma a 20,8 semanas para tumor 6sseo*.

A apresentacao dos sintomas iniciais do cancer em criancas e adolescentes esta
associada ao atraso no diagndstico 3473 A raridade da doenca e os sintomas
inespecificos influenciam o atraso dos pais na procura por atendimento médico e o
atraso dos médicos para fazerem o diagnostico. O estudo de Haimi, em Israel, com
varios tipos de tumor, demonstrou, um tempo de atraso do paciente significativamente
menor quando a doenga se apresentava com sintomas raros comparados com a

apresentacdo de sintomas comuns®.. O estudo de Rodrigues e col., realizado em 2004
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em Sdo Paulo, com criangas com retinoblastoma, demonstrou que pacientes com
estrabismo tiveram maior tempo de queixa (8,8 meses) quando comparados aos

pacientes com tumoragao (2,3 meses) ou leucocoria (5,6 meses) (p = 0,014) %,

A localizagdo do tumor é outro fator que influencia o atraso no diagndstico.
Criancas com rabdomiossarcoma, localizado na faringe ou 6rbita, ttm um tempo de
diagndstico menor do que aquelas com localizagdo na face ou pescogo *2. Criangas com
tumor cerebral infratentorial tém menor atraso no diagnoéstico comparado com aquelas
com tumor supratentorial **. Mehta e col. acharam uma diferenca significativa no tempo

de diagnostico ao compararem tumores de tronco e outros tumores cerebrais®.

A histologia do tumor também esta associada ao atraso no diagnéstico. Tumores
agressivos e de crescimento rapido tem menor tempo de diagndstico comparados
aqueles de crescimento lento *”. O estudo de Mehta e col. demonstrou associacéo entre
tipo histologico e atraso no diagndstico comparando meduloblastoma e tumores néo

meduloblastoma*3.
Atraso no diagnostico associado a fatores relativos ao sistema de saude

Fajardo-Gutierrez e col. demonstraram que a distancia dos servicos de salde

pode influenciar no aumento do atraso no diagndstico®.

Alguns estudos mostraram que intervengdo oportuna, com o medico apropriado,
pode reduzir o atraso no diagndstico: atraso no diagndstico e atraso atribuido ao médico
foram menores em pacientes que foram atendidos por um pediatra do que naqueles que
foram atendidos por um médico de familia ou outro especialista 3!. No entanto, o risco
de atraso do paciente foi menor para aqueles que primeiro tiveram contato com médico

generalista e o risco de atraso do meédico foi menor para aqueles que procuraram
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atendimento em servico de emergéncia do que para aqueles que foram atendidos por
pediatra na atencdo primaria “8. “O diagndstico do céancer depende do esforco do
paciente e de sua familia em procurar o servico médico no inicio dos sintomas e da
perspicacia e sabedoria do médico em considerar a possibilidade de cancer,

estabelecendo o pronto diagndstico e adequado encaminhamento” 2,

A posigédo do pediatra geral frente ao reconhecimento dos sinais e sintomas do
cancer infantil é bastante dificil, visto que 0 mesmo devera, em toda a sua carreira,
presenciar um ou dois casos de neoplasia maligna. Assim, o cancer ndo sera a primeira
hipotese considerada diante de queixas inespecificas #’. Com a expansio da Estratégia
de Salde da Familia (ESF) no municipio do Rio de Janeiro o pediatra geral e 0 médico
da ESF serdo, provavelmente, os primeiros a serem procurados pela familia desta

crianca e responsaveis pelo diagnostico precoce.

Além de toda a dificuldade no reconhecimento dos sinais e sintomas que podem
estar associados a um caso de cancer, 0 médico deve estar aberto para interagir com as
familias de modo a captar suas apreens@es e percepcOes sobre a saude de seus filhos,
pois muitas vezes os pais é que chamam atencdo para o diagndstico. Dixon e col.
estudando a razdo do diagndstico tardio da crianga com cancer, observaram a pouca
importancia dada pelo médico aos relatos dos pais sobre sinais e sintomas de seus filhos
e fez vérias recomendacGes. Destaco aqui uma delas: “Sempre leve a sério a queixa da
mée (pai) que diz que, embora ndo saiba o que estd acontecendo, sabe que seu filho ndo

esta bem” °,

E de fundamental importancia priorizar o treinamento de pediatras e médicos da
ESF para aumentar a suspei¢cdo do cancer na crianga e adolescente. Associado ao

aumento da suspeicdo, um fluxo organizado, viabilizando referéncia em 72h para
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investigacao diagnostica e encadeando tratamento adequado e oportuno, pode contribuir
para aumentar os indices de cura e evitar sequelas decorrentes de tratamento agressivo.
No municipio do Rio de Janeiro, a Iniciativa Unidos pela Cura vem sendo desenvolvida,
desde 2005, como a politica municipal de promocdo do diagndstico precoce e

tratamento adequado e oportuno do cancer infantojuvenil.

O Instituto Ronald McDonald também iniciou, em 2008, um programa de
capacitacdo para os profissionais das equipes da Estratégia de Saude da Familia (ESF),
no Brasil, para aumentar a suspeicdo de cancer infantojuvenil, visando ao diagndéstico
precoce e tratamento adequado, aumentando assim a probabilidade de cura em criangas
e adolescentes com cancer. Para a fase piloto foram selecionados oito projetos nas
seguintes cidades do Brasil: Macei6 (AL), Salvador (BA), Sdo Luis (MA), Montes
Claros (MG), Cascavel (PR), Recife (PE), Santo André (SP) e Natal (RN) 3. No
municipio do Rio de Janeiro, teve inicio em 2010 o projeto piloto “Unidos pela Cura

chega & ESF”, na &rea de Campo Grande (AP 5.2).

2. Objetivos

O objetivo geral desse estudo é analisar a trajetoria de criancas e adolescentes,
com suspeita de cancer, encaminhados por unidades de salde ndo especializadas,
através do fluxo da IUPC, que tiveram o diagndstico confirmado nos polos de

investigacao diagnostica/ tratamento no municipio do Rio de Janeiro.
Os objetivos especificos visam a:

e Descrever as caracteristicas clinicas, sociais e demograficas dos pacientes.
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o ldentificar e analisar os intervalos de tempo entre: inicio dos sintomas / primeira
consulta na primeira unidade, primeira consulta na primeira unidade / suspeicao
diagnostica, suspeicao diagnostica/atendimento no PID, atendimento no PID/
confirmacdo diagndstica, confirmacdo diagnostica / inicio de tratamento,
primeira consulta na primeira unidade / confirmacdo diagnostica, primeira
consulta na primeira unidade / inicio de tratamento, inicio dos sintomas / inicio

do tratamento.

3. Método

Estudo descritivo de todos os casos confirmados de cancer infantojuvenil
encaminhados para investigacdo diagnostica a partir de servicos ndo especializados na
investigacdo ou tratamento desse agravo (Unidades da Estratégia de Saude da Familia,
Postos de Salde, Centros Municipais de Salde, Policlinicas e Hospitais ndo
especializados), para os pdlos de investigacdo e tratamento em oncologia pediatrica que
compdem a rede de referéncia definida pela Iniciativa Unidos pela Cura no municipio

do Rio de Janeiro, no periodo de outubro de 2008 a junho de 2011.

Critérios de inclusdo: Criancas e adolescentes que foram encaminhadas pelas
unidades ndo especializadas e que tiveram o diagndéstico confirmado de cancer no Polo

de Investigacdo Diagndstica.

Os dados serdo tabulados e a analise quantitativa sera feita através de frequéncias

simples.

3.1. Fontes de Informacao
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3.1.1 - Sistema de informacéo e controle do fluxo da Iniciativa Unidos pela Cura

(SISUPC)

Onde foram selecionados, através do CID 10 registrado, todos os diagnosticos de
cancer que tiveram sua suspeicdo diagnostica a partir de unidades de salude néo
definidas como polo de investigacdo ou tratamento de cancer infanto-juvenil, no
periodo de outubro de 2008 a junho de 2011. E, para cada um, o correspondente
nome da crianga, data de nascimento, nome da mée, n° do cartdo UPC, unidade de
origem, data do encaminhamento, profissional que fez a suspeicao, se foi treinado
ou é tutor da Iniciativa UPC, PID encaminhado, data do encaminhamento, data do
agendamento, data de registro da chegada ao PID , Polo onde se realizou o
tratamento, data do encaminhamento, data do agendamento e data de registro da

chegada.

3.1.2 - Prontudrios das Unidades de Salude onde se realizou a suspeita diagndstica

(Unidade de Origem)

Coletamos informacdes sobre data de inicio e primeiros sintomas, caracteristicas
clinicas e exames solicitados/resultados na consulta onde se realizou a suspeicao,
médico que realizou a suspeita diagnoéstica, consultas anteriores caracterizando ou
ndo a vinculacdo com a unidade, sinais ou sintomas relacionados a doencga nao
esclarecidos em consultas anteriores, consultas anteriores com o0 médico que
realizou a suspeita caracterizando ou ndo vinculagdo com o médico, data do

encaminhamento para o PID.

3.1.3 - Prontuarios dos Polos de Investigagdo Diagnostica (P1D)
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Obtivemos os seguintes dados: data de chegada e do primeiro atendimento no
PID, caracteristicas clinicas, exames e pareceres solicitados/resultados para a
confirmacdo diagndstica, data da confirmagdo diagndstica, tipo de tumor,
localizacdo, data de encaminhamento para o Polo de Tratamento (em caso de ndo

se tratar de um Polo de Investigacdo Diagndstica/Tratamento -PID/T)

3.1.4 - Prontuarios dos Pélos onde se realizou/ realiza o Tratamento (PID/T)

Buscamos registros sobre data do atendimento no PID/T, tipo histoldgico, estadio,
data de inicio do tratamento, tipo e plano de tratamento, situacdo do paciente no

momento da finalizagc&o do estudo.

3.1.5 - Entrevistas com mde, pai ou responsavel pela crianca/adolescente

Através de questionarios fechados, foram obtidos informacBes demogréficas,
socioecondmicas da crianga/ adolescente e familia, data de inicio e primeiros
sintomas, data da procura pela primeira unidade de saide, nimero e tipo de
unidades procuradas antes da consulta onde foi feita a suspei¢do diagndstica,
detalhamento do fluxo e acesso/ acolhimento nas unidades de saude e Polos de

Investigacdo Diagndstica/Tratamento.

3.2. Instrumentos de coleta de dados

3.2.1 - Instrumento | e Instrumento Il - coleta de dados do SISUPC e dos
prontudrios das unidades de origem e dos prontuarios dos Polos de Investigacédo

Diagnostica e Tratamento (Apéndice 7.1)

3.2.2- Roteiro para entrevista com mae, pai ou responsavel (Apéndice 7.2)

3.3. Cenario do Estudo
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Servicos publicos de saude que atendem criancas e adolescentes, incluindo
Unidades Basicas Tradicionais (Centros Municipais de Saude, Postos de Saude e
Policlinicas), Unidades da Estratégia Salude da Familia, Unidades Hospitalares nédo
especializadas e Polos de Referéncia para investigacdo e tratamento do cancer

infantojuvenil. Essas unidades sdo classificadas em dois tipos:

3. 3.1 - Unidades responsaveis pelo encaminhamento para os PID — PID/T

Servigos nos quais o grupo de criangas e adolescentes buscaram
atendimento inicial em fungdo dos sintomas ou nos quais a suspeicao
ocorreu independentemente de queixas especificas. Neste conjunto de
unidades, os profissionais responsaveis pelo atendimento, a partir da
suspeicdo, encaminham o0s pacientes para os PID/ T, utilizando o fluxo
previsto IUPC (Anexo 6.1). Assim sendo, as criancas/ adolescentes
recebem cartdo de referéncia — Cartdo Acolhimento UPC (Anexo 6.3) e
sdo agendados, através do SISUPC (Anexo 6.4), conforme o0s horarios de

acolhimento (Anexo 6.2) para os referidos Polos.

3.3.2 - Polo de Investigacdo Diagndstica e Polos de Investigacdo Diagnostica e

Tratamento

Séo seis Polos: Hospital do Cancer | (INCA), HEMORIO, Hospital
Federal dos Servidores do Estado, Hospital Federal da Lagoa, Instituto de
Pediatria e Puericultura Matargdo Gesteira (IPPMG-UFRJ) e Hospital
Municipal Jesus. Dos seis Polos, cinco sdo Centros Especializados na
investigacdo e tratamento do cancer infantojuvenil (PID/T) e um, o
Hospital Municipal Jesus, ndo é centro especializado em oncologia

pediatrica e, portanto, € apenas PID. Contam com profissionais, de
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diversas especialidades clinicas e cirargicas, habilitados a procederem a

investigacao diagnostica.

> Hospital do Céancer I (INCA/ MS) — Referéncia para tumores
solidos, incluindo tumor de sistema nervoso central (TSNC), e
tumores hematol6gicos. Pode receber encaminhamento de todas as
areas de planejamento (AP) de criancas e adolescentes, na faixa
etaria até 18 anos. Os pacientes sdo acolhidos no servico de
Triagem, e encaminhadas para serem examinadas no servico de
Pediatria do HCI (ambos no Centro da Cidade — AP 1.0). Possui
equipamentos para realizacdo de tomografia computadorizada e

ressonancia magnética. Nao tem especialidades pediétricas.

» HEMORIO (SESDEC RJ) — Referéncia apenas para tumores
hematoldgicos, recebe encaminhamento das AP 2.2, 3.2 e 5.2 e
localiza-se no Centro da Cidade (AP 1.0). Recebe criangas e
adolescentes até 19 anos, porém ndo atende criangas menores de
um ano. N&o dispde de especialidades pediatricas, incluindo

cirurgia pediétrica, e, portanto, ndo realiza bidpsia ganglionar.

» Hospital Federal dos Servidores do Estado (MS) — Localizado na
Gamboa (AP 1.0), é referéncia para tumores sélidos (exceto TSNC)
e hematologicos. Recebe encaminhamento de criancas e
adolescentes, até 19 anos, das AP 1.0, 4.0 e 2.1 (tumores solidos) e
das AP 1.0 e 5.1 (tumores hematologicos). Dispde de diversas
especialidades pediétricas, clinicas e cirurgicas e de equipamento

para realizagcdo de tomografia computadorizada.
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> Hospital Federal da Lagoa (MS) - Referéncia apenas para tumores
hematoldgicos, recebe encaminhamento de criancgas e adolescentes,
até 19 anos, das AP 2.1, 4.0 e 5.3 e localiza-se no Jardim Botanico
(AP 2.1). DispGe de diversas especialidades pediétricas, clinicas e

cirurgicas.

> IPPMG (UFRJ) - Referéncia para tumores sélidos (exceto TSNC) e
hematoldgicos recebe encaminhamentos de criangas e adolescentes,
até 12 anos, das AP 3.1, 3.2 e 3.3 (tumores sélidos) e das AP 3.1 e
3.3 (tumores hematoldgicos), Esta localizado na Ilha do Fundéo
(AP 3.1). Dispde de diversas especialidades pediétricas, clinicas e
cirtrgicas. O Instituto ndo tem equipamento proprio para realizagdo
de tomografia computadorizada e ressonancia magnética e utiliza,
como referéncia, os equipamentos do Hospital Universitario

Clementino Fraga Filho (UFRJ).

» Hospital Municipal Jesus (SMSDC - RJ) - Localizado em Vila
Isabel, € referéncia para investigacdo diagndstica de tumores
solidos, e recebe encaminhamentos de criangas e adolescentes, até
14 anos, das AP 2.2, 51, 52 e 5.3. Dispbe de diversas
especialidades pediatricas, clinicas e cirdrgicas. Nao tem
equipamento para realizacdo de tomografia computadorizada e

ressonancia magnética.

3.4. Aspectos Eticos

O projeto cumpre as diretrizes éticas estabelecidas na resolugdo 196/96 do Conselho

Nacional de Sadde. Foi aprovado nos Comités de Etica em Pesquisa das seguintes
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instituicbes que foram campo da pesquisa:

Secretaria Municipal de Saude e Defesa Civil (SMSDC) — aprovado em

28/03/2011 - CAAE 0019.0.008.314-11 e 0020.0.008.314-11 (Anexo 6.6.1)

Hospital Federal da Lagoa (HFL) - aprovado em 23/05/2011 - CAAE

0040.0.008.314-11 (Anexo 6.6.2)

HEMORIO - aprovado em 20/06/2011 — n°® 226/11 (Anexo 6.6.3)

Hospital Federal dos Servidores do Estado (HFSE) — aprovado em 01/08/2011 —

n° 000.443 (Anexo 6.6.4)

Hospital do Céncer | (INCA) - aprovado em 08/08/2011 - CAAE

0042.0.007.008-11 (Anexo 6.6.5)

Foi também submetido ao CEP do Instituto Fernandes Figueira (IFF) para cumprir a

exigéncia de avaliacdo dos projetos vinculados a P6s- Graduacéo.

IFF — aprovado em 22/07/2011 - CAAE 0042.0.007.008-11

Os pais/ responsaveis pelas criangas e adolescentes foram entrevistados apds

leitura e assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE (Apéndice

7.3), assegurando a livre participacdo na presente pesquisa.

3.5. Apresentacdo dos Resultados

Os resultados desse estudo sdo apresentados a seguir no artigo intitulado

“Cancer Infantojuvenil: trajetéria dos casos com suspeicdo realizada em unidades de

atencd@o primaria no municipio do Rio de Janeiro”.
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4. Artigo

Cancer Infantojuvenil: trajetéria dos casos com suspeicao realizada em unidades
de atencdo primaria no municipio do Rio de Janeiro

Resumo

Objetivo: Analisar as caracteristicas e a trajetoria, entre o inicio dos sintomas e o inicio
do tratamento, de criancas e adolescentes, com suspeita de cancer, encaminhados por
unidades de atencdo primaria, através do fluxo da Iniciativa Unidos pela Cura (IUPC),
que tiveram o diagndéstico confirmado nos Polos de Investigacdo Diagndstica (PID)/
Tratamento (PID/T) no municipio do Rio de Janeiro.

Metodo: Estudo descritivo dos 13 casos de cancer infantojuvenil encaminhados através
do fluxo da IUPC, a partir de suspeicdo diagnostica na rede de atencdo primaria, no
periodo de outubro de 2008 a junho de 2011. Foram utilizadas as seguintes fontes de
dados: Sistema de Informacdo da IUPC (para a selecdo dos casos), prontuarios das
unidades de atencdo primaria e dos PID/T e entrevistas com as maes para,
estabelecimento e analise dos intervalos de tempo, descricdo das caracteristicas clinicas,
recursos utilizados para o diagnoéstico e tratamento e perfil demografico dos pacientes, e
situacdo socioecondmica das criancas/ adolescentes e suas familias.

Resultados: Onze das 13 familias residem em favelas e vivem com < de 2 SM/més. Os
13 casos tiveram a suspei¢do por pediatras treinados e/ou que trabalham com outros
médicos capacitados para a suspei¢do precoce. Na avaliacdo de 85% das mées, o
encaminhamento, via fluxo IUPC, facilitou muito o atendimento no PID. Os intervalos
de tempo encontrados foram: mediana de 3 dias entre suspeigdo diagnoéstica e
atendimento no PID; mediana de 5 dias entre diagnostico e tratamento; mediana de 7
dias entre primeira consulta e suspei¢do e entre atendimento no PID e diagnostico;
mediana de 15 dias entre inicio de sintomas e primeira consulta; mediana de 24 dias
entre primeira consulta e diagnéstico; mediana de 51 dias entre primeira consulta e
inicio do tratamento e mediana de 102 dias entre inicio dos sintomas e diagndstico .

Conclusoes: A analise da trajetoria dos casos mostra que a capacitacdo de médicos para
a suspeicdo precoce e a defini¢do e garantia de fluxo para a investigacdo diagnéstica em
unidades de maior complexidade, conforme proposta da IUPC, podem contribuir para a
deteccdo precoce do cancer infantojuvenil. O estudo também identifica pontos criticos
relacionados a procedimentos diagnosticos e terapéuticos em oncopediatria.

Palavras-chave: crianca, cancer, diagnostico, atraso.



27

Abstract

Childhood and Adolescence Cancer: trajectory of cases with suspicion held in
primary care units in the city of Rio de Janeiro

Purpose: Assess the characteristics and trajectory, between the onset of symptoms and
early treatment of children and adolescents with suspected cancer, referred from
primary care units, through the “Iniciativa Unidos pela Cura” flow, which were
confirmed in “Pdlos de Investigacdo Diagnostica /Tratamento (PID/T)” in the city of
Rio de Janeiro.

Method: A descriptive study of 13 cases of cancer, from diagnostic suspicion in the
primary care network, referred through the IUPC flow, in the period from October 2008
to June 2011. We used the following data sources: Information System IUPC (for
selection of cases), records of primary care units and PID / T and interviews with the
mothers to define and analysis of time intervals, to description the clinical features,
resources used for the diagnosis and treatment of patients and demographic and socio
economic profile of children / adolescents and their families.

Results: Eleven of the 13 families living in slums and live with <2 minimum wage /
month. The 13 cases had the suspicion by pediatricians trained and / or work with other
physicians trained in the early suspicion. In the assessment of 85% of mothers
forwarding by IUPC flow, greatly facilitated the attendance in the PID. The time
intervals found were: median of 3 days between suspicion and attendance in the PID,;
median of 5 days between diagnosis and initiation of treatment ; median of 7 days
between first consultation and suspicion and between attendance in the PID and
diagnosis; median of 15 days between onset of symptoms and first consultation;
median of 24 days between a first consultation and diagnosis; median of 51 days
between first consultation and initiation of treatment and median 102 days between
early symptoms and diagnosis.

Conclusions: The analysis of the trajectory of the cases shows that training physicians
for suspicion and a flow definition assurance diagnostic investigation in more complex
units, as proposed by IUPC, may contribute to early detection of childhood
malignancies. The study also identifies critical points related to diagnostic and
therapeutic procedures in pediatric oncology.

Key words: children, cancer, diagnosis, delay.
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4.1. Introducgao

Embora seja considerado raro quando comparado as neoplasias que acometem
os adultos!, o cancer infantojuvenil se configura como problema de saide publica na
medida em que se destaca como importante causa de mortalidade entre criangas e
adolescentes 2. No municipio do Rio de Janeiro, o cancer ja é importante causa de 0bito,
sendo a primeira causa por doenca na faixa etaria de 5 a 19 anos e a terceira causa por

doenca nas criancas de 1 a 4 anos °.

O diagnostico precoce das neoplasias nessa faixa etaria tem peso crucial na
reducdo da morbimortalidade. O cancer, nesse grupo etario, apresenta curto periodo de
laténcia, com tendéncia ao crescimento acelerado, tornando-se bastante invasivo, porém

responde melhor ao tratamento e é considerado de bom prognostico® +°.

Nos paises desenvolvidos, a sobrevida de criancas e adolescentes com cancer
vem aumentando nas UGltimas décadas, chegando a 77% . Isso se deve, além do
aumento do diagnostico precoce, aos avangos has intervencdes terapéuticas,
implantacdo de grupos cooperativos com protocolos bem estabelecidos e abordagem

multidisciplinar 2 "8,

A deteccdo precoce € também a principal estratégia para reducdo da mortalidade
e sequelas decorrentes de tratamento agressivo, necessaria nos casos com doenga mais
avancada. Outras iniciativas utilizadas para o cancer em adultos, como prevencao e

rastreamento, ndo se mostram efetivas para o cancer infantojuvenil -2,

Na busca da detecgdo precoce, o fato de o cancer na crianca e no adolescente

apresentar-se, muitas vezes, com sinais e sintomas inespecificos, confundindo-se com



29

outros agravos comuns da infancia, € elemento dificultador da suspeicdo que pode

contribuir para um atraso no diagndstico® .

No municipio do Rio de Janeiro, a Iniciativa Unidos pela Cura - IUPC foi

implementada a partir de 2005 como uma politica publica de promocdo do diagnostico

precoce do cancer infantojuvenil. Esta iniciativa foi constituida de forma intersetorial e

tripartite (congregando as trés esferas de governo, unidades de salde que fazem

diagndstico/ tratamento oncohematoldgico e sociedade civil) e atua em trés eixos de

trabalho de forma articulada e complementar °.

Educacdo: capacitacdo para a suspeicdo precoce de pediatras e médicos das
unidades de atencdo priméaria e de profissionais das equipes da estratégia de
saude da familia (ESF). Até a data de finalizacdo do Estudo foram formados 32
tutores, que capacitaram 204 pediatras e médicos da ESF, e 485 profissionais
das equipes da ESF (entre medicos profissionais de enfermagem, de odontologia
e agentes comunitarios de saude), treinados através do Projeto “Unidos pela

Cura chega a ESF” 10,

Fluxo de referéncia: defini¢do de 6 Polos de Investigacdo Diagnostica — PID no
municipio do Rio de Janeiro, dos quais 5 sdo também Polo de Tratamento —
PID/T, para o atendimento dos casos suspeitos de cancer detectados em outras
unidades de satde em até 72h, visando ao inicio ou a continuidade do processo
de investigacdo diagndstica. Esse fluxo, regionalizado e organizado de acordo
com a capacidade de atendimento de cada um, foi divulgado entre as instancias
de gestdo regional e local e para as equipes envolvidas na atencdo pediatrica nas
unidades de atencdo primaria, sendo utilizado material grafico de apoio — cartaz

com sinais e sintomas e representacdo dos Polos de Investigacdo Diagndstica de
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tumor sélido e hematoldgico e Cartdo de Acolhimento Unidos pela Cura, que

funciona como o impresso de referéncia para o PID*,

e Informacdo: sistema informatizado da IUPC (SISUPC), instituido em 2008,
visando ao monitoramento do fluxo de encaminhamento dos casos suspeitos de
cancer infantojuvenil e acompanhamento de seu desfecho, com o registro do
diagnostico final. O SISUPC contém também informacdes sobre os treinamentos

realizados.

Esse estudo analisa a trajetdria e as caracteristicas de criancas e adolescentes,
com suspeita de cancer, encaminhados por unidades de atencdo primaria do municipio
do Rio de Janeiro, através do fluxo da Iniciativa Unidos pela Cura, que tiveram o

diagnostico confirmado nos Polos de Investigacdo Diagnostica/ Tratamento.

4.2. Método

Estudo descritivo de todos os casos confirmados de cancer infantojuvenil
encaminhados para investigacdo diagnostica a partir de unidades de atengdo primaria
para os Polos de Investigacdo Diagnostica e tratamento oncopediatrico que compdem a
rede de referéncia definida pela Iniciativa Unidos pela Cura (IUPC) no municipio do

Rio de Janeiro, no periodo de outubro de 2008 a junho de 2011.

Foram utilizadas as seguintes fontes de informacao:

1-Sistema de informacdo e monitoramento da Iniciativa Unidos pela Cura
(SISUPC), buscando todos os casos de cancer que tiveram sua suspei¢do diagnostica a

partir de unidades de saude ndo definidas como polo de investigacdo (PID) ou
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tratamento de cancer infantojuvenil (PID/T), no periodo de outubro de 2008 a junho de
2011. O mesmo sistema também foi utilizado para obtencdo de informacgdes sobre os

médicos treinados para deteccao precoce no contexto da IUPC.

2- Prontuarios das Unidades de Origem, responsaveis pela suspei¢do
diagndstica, buscando as seguintes variaveis: médico que realizou a suspeita
diagnostica, consultas anteriores caracterizando ou ndo a vinculagdo com a unidade,
sinais ou sintomas relacionados a doenca nao esclarecidos em consultas anteriores,
consultas anteriores com o médico que realizou a suspeita caracterizando ou ndo a
vinculagdo com o médico, data do encaminhamento para o Polo de Investigacdo

Diagnostica.

3 - Prontuérios dos Polos de Investigagdo Diagndstica (PID), para obtencdo dos
seguintes dados: data do atendimento no PID, data da confirmacdo diagndstica e dos
exames solicitados/ resultados, diagndstico, data de encaminhamento para o Polo de

Tratamento (PID/T).

4 - Prontuarios dos Polos de Tratamento (PID/T) — registros de: data do
atendimento no PID/T, estadio, data de inicio do tratamento, tipo e plano de tratamento,

situacdo do paciente no momento da finalizacdo do estudo.

5 - Entrevistas com mée, pai ou responsavel pela crianca/adolescente. Através de
questionarios fechados, foram obtidas informacGes demograficas, socioeconémicas da
crianca/ adolescente e familia, data de inicio e primeiros sintomas, data da procura pela
primeira unidade de salde, nimero e tipo de unidades procuradas antes da consulta
onde foi feita a suspei¢do diagnostica, detalhamento do fluxo e acesso/ acolhimento nas

unidades de saude e Polos de Investigagdo Diagnostica/Tratamento.
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A coleta dos dados obtidos no SISUPC e nos prontuarios ocorreu entre julho e

setembro de 2011. As entrevistas foram realizadas entre junho e setembro de 2011.

A definicdo das categorias referentes aos diferentes intervalos de tempo entre o
inicio dos sintomas e o inicio do tratamento (Figura 1) baseou-se em estudos anteriores
sobre esse tema * 2 13 ¢ foi calculada a partir das datas de inicio dos sintomas, datas dos
atendimentos, datas dos encaminhamentos para polos de investigacdo diagndstica e/ou

tratamento, data da confirmacdo diagndstica e data do inicio do tratamento.

Figura 1- Representacdo dos Intervalos de Tempo incluindo Fluxo da IUPC
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4.3 - Resultados

No periodo de outubro de 2008 a junho de 2011, 210 criancas/adolescentes
foram encaminhados de unidades ndo especializadas do MRJ, com suspeita de cancer,
através do fluxo da Iniciativa Unidos pela Cura e foram acolhidos nos Polos de
Investigacdo Diagnostica/Tratamento. Desses, 22 (10,5%) tiveram o diagnostico

confirmado. Esses 22 casos tiveram a suspei¢do diagnostica: 1 por especialista numa
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cidade do Espirito Santo onde a crianca reside; 8 em hospitais que ndo foram definidos
como Polos de Investigacdo Diagnoéstica ou Tratamento de cancer infantojuvenil (1 em
hospital privado, 6 em hospitais municipais e 1 em hospital estadual) e 13 nas unidades

de atencdo primaria do MRJ.

Considerando 0s objetivos deste estudo, a analise da trajetéria e das
caracteristicas das criancas e adolescentes que tiveram diagnostico de cancer foi
realizada nesses 13 casos. Optamos por apresentar também o relato de 3 dos outros 9
casos nos quais encontramos o registro do encaminhamento a partir da atencéo primaria,

apesar da suspeicdo nao ter sido realizada em uma unidade de atengdo priméaria do MRJ.

Dos 13 pacientes que tiveram a suspeicdo e o encaminhamento pela atencéo
priméaria com posterior confirmagdo de cancer, 5 criancas/adolescentes sdo do sexo
masculino e 8 sdo do sexo feminino com média etaria de 7,9 anos. No grupo estudado,
encontramos 4 criangas menores de 4 anos. As outras 9 variaram entre 6 e 15 anos. As
mées, ao serem perguntadas sobre a cor de seus filhos, definiram 2 como brancos, 10

pardos e 1 preto.

No que se refere ao tipo de tumor, encontramos: 5 tumores hematologicos (3
leucemias- sendo 2 linfoblasticas agudas e 1 bifenotipica - e 2 linfomas de Hodgkin) e
8 tumores solidos (3 nefroblastomas, 1 neuroblastoma, 1 hepatocarcinoma, 2 tumores

de sistema nervoso central - sendo 1 de tronco cerebral- e 1 carcinoma de nasofaringe).

No grupo de familias incluidas no estudo, encontramos 11 residentes em favelas
(85%). A média da renda mensal dessas 13 familias é de R$ 951,00 (3 <de 1 SM, 8
entre 1 e 2 SM e apenas 3 familias com renda entre 3 e 4 SM) com média de renda per

capita mensal de R$ 224,00. Cinco familias recebem Bolsa Familia, duas recebem o
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Beneficio de Prestacdo Continuada (outras 3 familias deram entrada ainda sem resposta)

e 6 familias recebem Cesta Bésica (5 de casas de apoio e 1 de instituicdo religiosa).

Em apenas 5 das 13 familias, os provedores tém trabalho formal com carteira
assinada, 5 mdes ja eram donas de casa e permaneceram nessa condi¢do durante o
adoecimento dos filhos. Das 8 mées que tinham atividade remunerada, apenas 1
conseguiu permanecer no emprego por contar com suporte familiar. As outras 7
relataram ter abandonado o trabalho para cuidarem dos filhos. No grupo de 13 familias
estudadas, encontramos relato de que 4 delas ndo contaram com nenhum suporte

familiar quando a crianga/adolescente adoeceu.

Dez das 13 criangas/ adolescentes incluidos no estudo moravam com pai e mae
no momento do diagndstico. Em duas dessas 10 familias encontramos relatos de que os
casais se separaram durante a doenca dos filhos e as criangas passaram a viver com a
mae. Em relacdo ao numero de irmaos encontramos no grupo estudado: 3 filhos Unicos,
5 com 1 irmé(o), 3 com 2 irma(os), 1 com 3 irmdos e 1 com 4 irmdos. Quanto a
Instrugdo materna, encontramos 7 das 13 mées com menos de 5 anos de estudo, 5 mées
com 8 a 13 anos de estudo e 1 com grau de instrucdo ignorado. A idade média das
mdes, na época do diagnostico, foi de 31 anos, variando de 22 a 41 anos (3 méaes eram

adolescentes no nascimento dos filhos — 14, 16 e 17 anos).

A suspeicdo diagnéstica e o encaminhamento para os PID/T ocorreram em
Postos ou Centros Municipais de Saude (8 casos) e Policlinicas (5 casos) a partir do
atendimento de médicos pediatras. Dos 13 pediatras que suspeitaram do diagndéstico de
cancer infantojuvenil, 5 tinham realizado o treinamento promovido pela Secretaria
Municipal de Saude e Defesa Civil no ambito da Iniciativa Unidos pela Cura. Dos 8

pediatras que ndo tinham sido treinados, 3 deles trabalham em unidades nas quais a
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chefia tinha sido treinada, 2 sdo provenientes de uma unidade na qual a diretora é tutora

da iniciativa, e 3 atuam em unidades com outros pediatras treinados.

Essas unidades de origem, estdo localizadas em diferentes Areas de
Planejamento (AP) da cidade: AP 2.1 (2 casos), AP 2.2 (3 casos), AP 3.2 (1 caso), AP

3.3 (1 caso), AP 5.1 (1 caso), AP 5.3 (1 caso) e AP 5.2 (4 casos) (Anexo 6.5).

Analisando os prontuérios das unidades onde foi feita a suspei¢do diagndstica,
encontramos que 7 das 13 criangas/adolescentes j& tinham vinculo com essas unidades,
fator caracterizado por registro de consultas anteriores (2 ou +). A suspei¢do diagnostica
das outras 6 ocorreu em unidades sem registro de vinculagdo anterior. Dos 7 casos que
ja tinham vinculo com a unidade de salde, 4 ja tinham tido consultas anteriores com o
mesmo pediatra que suspeitou do diagnostico, caracterizando uma vinculagdo também

com o profissional responsavel pelo atendimento.

Em 2 casos, as maes relatam que insistiram para que os médicos solicitassem
exames e, S0 apos o resultado do hemograma e o resultado do RX Torax foram feitos a
suspeicdo e encaminhamento para o PID. Nos outros 11 casos, as mdes consideraram
que os sinais/sintomas foram muito valorizados pelo médico que fez a suspeicdo

diagnostica.

No que se refere a procura por consultas antes da consulta onde se deu a
suspeicdo diagnostica, encontramos relato de: 6 casos em que a suspeita diagndstica
ocorreu na consulta da 12 unidade procurada, 1 caso procurou 2 unidades antes, 4 casos
procuraram por consultas 3 vezes antes e 1 caso com relato de 5 idas ao pronto

atendimento antes da consulta onde foi feita a suspei¢cdo diagndstica.
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Encontramos o registro de sinais e /ou sintomas relacionados a doenca nao
esclarecidos em consultas anteriores em 3 casos, na consulta que precedeu a da

suspeicdo diagnostica, porém em 1 caso ja havia sido iniciada a investigacéo.

No que se refere ao fluxo de encaminhamento para os Polos de Investigacao
Diagnostica/Tratamento, encontramos que 8 dos 13 casos foram atendidos no mesmo
PID/T para investigacdo e tratamento e 2 foram atendidos no PID para a investigagdo e

encaminhados para um PID/T para o tratamento, conforme definido pela IUPC.

Na analise dos prontuarios apds a chegada no PID ou PID/T, destacamos que
nos outros trés casos foram encontradas dificuldades no processo de investigacdo

diagnostica e/ou tratamento:

Caso A (Linfoma de Hodgkin): encaminhado para o PID/T e, como este ndo
possui servigo de Cirurgia Pediatrica, foi reencaminhado, com ficha de referéncia, para
outro PID para realizar biopsia (a crianca conseguiu consulta no mesmo dia a tarde e ja
ficou internada), depois foi encaminhada, através de contato telefénico com a chefia do

Servico para outro PID/T, para tratamento.

Caso B (Neuroblastoma): encaminhado para o PID e, depois encaminhado para
o PID/T, de ambuléncia, para tratamento. Porém como ndo havia vaga para internagéo,
retornou para ao PID, ficando a crianca internada por mais 7 dias, aguardando vaga,
(contato telefénico diario com os servicos) até que foi transferida para outro PID/T para

iniciar tratamento.

Caso C (Linfoma de Hodgkin): encaminhado para outra unidade de atencédo
primaria para ser incluido no fluxo da IUPC, depois, ao ser encaminhado para o PID/T

ndo foi atendido na triagem sendo alegado ja ter sido ultrapassado o numero de
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atendimentos programados. Ficaram com o encaminhamento e disseram para aguardar
que entrariam em contato, quando agendaram uma nova consulta para 5 dias depois.
Nessa consulta foi informado que ndo havia vaga para tratamento e foi feito contato
telefénico com a chefia do servico de outro PID/T e agendada consulta para 2 dias

depois, para a confirmacéo diagndstica, onde permaneceu para realizar o tratamento.

Na visdo das mées entrevistadas, o encaminhamento (Ficha de Referéncia +
Cartdo Acolhimento Unidos pela Cura) facilitou o atendimento no Polo de Investigagédo
Diagndstica. Algumas médes traduziram o fato como: “Nossa, abriram-se as portas”;
“Muito, fomos atendidas na mesma hora, fizeram exames de sangue e imagem, e a dra.
ja agendou a cirurgia, tudo no mesmo dia”; “Sim, chegamos 14, foi feito logo o exame
de sangue e ela ja ficou internada”; “Facilitou demais, no mesmo dia pediram varios
exames e ja marcaram a tomografia para a outra semana”; “Sim, ela foi atendida na
hora e ja ficou internada”; “Facilitou muito pois, no mesmo dia, passamos por Vvarios
profissionais, explicaram tudo e marcaram outros exames”. Somente duas maes nédo
avaliaram positivamente o acolhimento no PID: uma (Caso C), em que o adolescente
nédo foi atendido (e ele ndo estava bem) e orientaram para aguardar contato agendando
consulta, e outra (Caso A), que foi orientada a procurar outro Polo para realizar a

bidpsia.

O estadio encontrado no grupo estudado (excetuando-se as 3lLeucemias), no
momento da confirmacdo diagndstica foi: 2 casos com estadio I, 6 casos com estadio 111
e 2 com estadio 1V. No que se refere ao tipo de tratamento realizado nos 13 casos
estudados, encontramos: 5 casos que utilizaram somente quimioterapia (QT), 1 caso
somente radioterapia e 1 caso somente cirurgia; 3 casos utilizaram QT + radioterapia, 1

caso QT + cirurgia e 2 casos QT + cirurgia + radioterapia.
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A média da distancia entre a residéncia dos pacientes ao Polo de Tratamento foi
de 40 km com mediana de 30 km (2 casos entre 5 a 10 km; 5 casos entre 20 a 29 km,; 2
casos entre 30 e 40 km; e 5 casos entre 60 e 70 km), representando um percurso médio
de 1:30h de 6nibus (em apenas 2 casos < de 40 min, 6 casos entre 1 a 2h e 5 casos entre
2 e 3 h). Ja em relacdo a distancia entre a residéncia e a Unidade onde foi feita a
suspeicdo diagndstica, em 10 casos foi < de 5 km (sendo que em 5 desses <de 1 km) e 3

casos Vvariaram entre 20 e 40 km, representando de 1h a 1:20h de trajeto de 6nibus.

As médias e medianas dos intervalos de tempo entre o inicio dos sintomas e o

inicio do tratamento estdo representadas no Grafico 1.

Gréfico 1: Média e mediana dos Intervalos de Tempo, entre inicio dos sintomas e inicio

do tratamento, dos 13 casos estudados.

Intervalos de Tempo (n=13)

12US/ In Tratam (Atraso SS) ——5]—| 69

Conf Diagn/ In Tratam 10

In Sint/ Conf Diagn (Atraso Diagn) 102

13US/ Conf Diagn (Atraso Médico) _24—\ 59 m Mediana

PdlolD/ Conf Diagn 18 O Média

Susp Diagn/ PélolD

18US/ Susp Diagn 35

In Sint/ 12 US (Atraso Pac/Familia) 28

Fonte: SISUPC, Entrevistas e Prontuarios

A andlise do grafico mostra que, no grupo estudado, a mediana do intervalo
entre Inicio dos Sintomas e procura pela 1* Unidade de Saude (atraso no
diagnostico atribuido ao Paciente/Familia) foi de 15 dias. Nesse grupo, encontramos

9 casos com intervalo menor de 15 dias (incluindo 2 criancas que ndo tiveram
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sintomatologia e a massa abdominal foi um achado do exame fisico na consulta de
rotina), e 4 casos com intervalo acima de 30 dias (30 dias — s6 procurou médico quando
surgiu o segundo ganglio no pesco¢o; 78 dias — adolescente com dor abdominal
atribuida a ovulacao/ periodo menstrual, mée muito ocupada estudando e trabalhando;
2 casos de 90 dias - sintomas inespecificos como cefaleia, mudanca de
comportamento/cefaleia e “dormia muito” atribuidos ao fato de a crianca presenciar

muitas brigas entre os pais e /preguica).

Como intervalo de tempo entre a procura pela 12 Unidade de Saude e a
Suspeicdo Diagndstica, com mediana de 7 dias, encontramos 7 casos com intervalo de
0 a 7 dias, incluindo 6 casos em que a suspeicdo diagnostica foi realizada na consulta da
12 unidade procurada, 3 casos entre 20 e 33 dias (2 casos com relato de procura por 3
unidades de salde antes da unidade onde foi feita a suspeicdo diagnostica e 1 caso em
que a mée insistiu na solicitagdo de exames e a suspeicdo se deu na consulta
subsequente na mesma unidade, quando recebeu o resultado) e 3 casos com intervalo
de 4 meses (1 caso com relato de procura por 2 unidades anteriormente, outro com
relato de 3 consultas anteriores e outro com relato de 5 procuras por consulta de pronto

atendimento antes de iniciar a investigagdo na unidade de atengdo primaria).

O tempo decorrido entre a Suspei¢do Diagnostica e o atendimento no Polo de
Investigacao Diagnostica, com mediana de apenas 3 dias, em 10 casos foi < de 5 dias e
8 casos até 72h conforme prazo estabelecido pela IUPC. Em 3 casos foram de: 9 dias
(foi encaminhado para outra unidade de atencdo primaria para ser incluido no fluxo da
IUPC, nédo foi atendido no dia agendado no Polo, contactado para comparecer numa

nova data, e nesta, ao ser consultado, ndo havia vaga e foi agendado para outro Polo) e
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em outros 2 casos esse intervalo foi de 15 e 18 dias (em ambos 0 médico que suspeitou

solicitou US e sé apos o resultado foram agendados para o Polo).

O intervalo de tempo entre o atendimento no Pdlo de Investigacdo
Diagnéstica e a Confirmacao Diagndstica, com mediana de 7 dias, foi <=7 dias em 7
casos, entre 8 e 15 dias em 4 casos (2 casos por resultado da bidpsia e 2 casos pela
realizacdo da Tomografia e Ressonancia Magnética) totalizando 11 casos com intervalo
< 15 dias. Um caso levou 23 dias para confirmar o diagnéstico (resultado da bidpsia) e
outro caso ficou sendo acompanhando no Polo por 2 meses e 27 dias até alteragdo no

hemograma sugestiva e mais 56 dias para confirmar o diagndstico (total de 141 dias).

O tempo decorrido entre a procura pela 12 Unidade de Salde e a
Confirmacdo Diagnéstica (atraso no diagnostico atribuido ao médico), com
mediana de 24 dias, foi de <=7 dias em 2 casos, entre 8 e 15 dias em 3 casos, de 15 a 30
dias em 4 casos. Outros 4 casos demoraram de 4 meses e 14 dias a 6 meses para
confirmarem o diagndstico (3 casos com 4 meses da 12 unidade & suspeicao diagndstica

e 1 caso com 4 meses e 20 dias no Polo de Investigacdo para confirmar o resultado).

O tempo entre Inicio dos Sintomas e a Confirmacdo Diagnostica (Tempo
Total de Atraso no Diagnostico), com média de 88 dias (12,6 semanas) e mediana de
102 dias (14,6 semanas), foi <15dias em 3 casos, entre 15 dias e 1 més em 2 casos, entre
1 e 2 meses em 1 caso, entre 2 € 4 meses em 3 casos, entre 4 e 5 meses em 2 casos e
entre 6 e 7 meses em 2 casos. Os 7 casos com atraso no diagnostico acima de 2 meses se
deveram-se a: em 3 casos ao atraso (2 meses e meio a 3 meses) na procura da 12
unidade de saude; em 3 casos no longo periodo (4 meses) entre a 12 unidade de saude e
a suspeicdo diagnostica e 1 caso de quase 5 meses no PID para confirmacdo do

diagnostico.
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O intervalo de tempo entre a Confirmacdo Diagndstica e o Inicio do
Tratamento, com mediana de apenas 5 dias, foi <= de 5 dias em 8 casos (sendo que 3
desses casos iniciaram o tratamento no dia da confirmacdo diagnostica); entre 10 e 15
dias em 2 casos (aguardando implantacdo de cateter); entre 15 a 35 dias em 3 casos (19
dias aguardando revisdo do laudo da bidpsia realizada no PID, 27 dias para realizacdo

da cirurgia e 38 dias para iniciar radioterapia).

O tempo entre a procura pela 12 Unidade de Saude e o Inicio do Tratamento
(atraso no diagnostico atribuido ao Sistema de Saude), com mediana de 51 dias, foi
de <= 15 dias em 3 casos; entre 16 dias e 1 més em 3 casos; entre 1 e 2 meses em 3

casos; entre 2 e 4 meses em 1 caso; e entre 4 e 6 meses em 3 €asos.

Conforme apresentado inicialmente, estdo descritos abaixo o relato dos 3 casos
com registro de encaminhamento a partir da atencdo priméria, apesar de a suspeicao ter
ocorrido em outras unidades de saude (2 unidades hospitalares do MRJ e uma unidade

ambulatorial de outro municipio):

Caso D: menina de 8 meses, residente em cidade do interior do Espirito Santo,
com diagndstico de retinoblastoma, através de mapeamento de retina, feito em Clinica
Oftalmologica privada em cidade vizinha, procurou Centro de Saude do MRJ, por
orientacdo da tia que trabalha 14, como técnica de enfermagem, para ser encaminhada
para um Polo de Tratamento através do Fluxo da IUPC. Foi atendida pela pediatra e
encaminhada para o PID/T 4 dias depois, iniciando o tratamento, em 2010, com

quimioterapia apds 10 dias.

Caso E: menina de 10 anos, residente no MRJ, diagnosticada posteriormente

como portadora de osteossarcoma de arco costal, atendida na emergéncia de um hospital
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municipal com avaliacdo de ortopedista, cirurgido, e médico com formacédo oncoldgica
apos realizacdo de RX e tomografia. A mée foi informada que se tratava de um caso de
cancer, porém ndo foi encaminhada nem orientada a procurar alguma unidade
especifica. Ficou sabendo, através da prima de uma amiga que trabalha num Posto de
Saude em Campo Grande, que la faziam encaminhamento para tratamento de cancer.
Agendou consulta com pediatra 2 dias depois, sendo encaminhada através do Fluxo da
IUPC para atendimento no PID apds 3 dias e agendada para o PID/T 6 dias depois,

iniciando o tratamento apds 10 dias.

Caso F: menina de 6 anos, residente do MRJ, com diagnéstico posterior de
tumor de tronco cerebral, que ap6s uma histéria arrastada de 3 meses, com grande
peregrinacdo (procura por 3 consultas particulares e uma na UPA), com cefaléia e
vOmitos atribuidos a causa emocional, até que foi internada no CTI de clinica
conveniada com crise convulsiva. Ap6s 3 dias, foi transferida para Hospital de
Emergéncia Municipal para colocacdo de valvula onde permaneceu por 1 més, pois ndo
havia vaga em unidade de tratamento. Um amigo orientou que a mée procurasse 0
diretor de uma Policlinica que conhecia, pois sabia que teria como encaminhar a
criangca. A mesma foi agendada, através do fluxo da IUPC para o PID/T. Foi de
ambulancia, fez RM e teve parecer do médico da triagem (TSNC inoperavel), ndo sendo
absorvida por falta de vaga. Apos 2 dias, teve alta para a residéncia. Por iniciativa da
familia, procuraram varios hospitais até que conseguiram uma vaga para tratamento de
radioterapia, com a condicdo de ter parceria com o Hospital de Emergéncia no caso de
entupimento da valvula ou qualquer outra emergéncia. Iniciou a radioterapia uma

semana depois.
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4.4. Discussao

A andlise dos casos incluidos neste estudo indica que a chegada agil dos
pacientes aos Polos de Investigacdo Diagndstica é possivel a partir da suspeicdo do
cancer infantojuvenil realizada na rede de atencdo priméaria. Por outro lado,
encontramos também, no grupo estudado, situaces que evidenciam alguns pontos
criticos no enfrentamento do cancer nesses grupos etarios.

Além do grande impacto emocional causado pela doenca na crianga/adolescente
e em toda a sua familia, a dificuldade econémica, presente na maioria das familias
estudadas (85% residentes em favelas, 85% com renda mensal <2 salarios - minimos), é
um importante fator limitante para proporcionar conforto, estrutura para alimentacéo,
higiene, lazer, deslocamentos (com distancia média de 40 km de 6nibus do local de
tratamento) e suporte de cuidadores para os irmdos. Essa situacdo é agravada pelo fato
de as mées terem que abandonar o trabalho para cuidar e acompanhar o tratamento dos
filhos, deixando de contribuir no orcamento familiar.

Neste contexto, cresce a importancia da participacdo de organizagdes sociais
fornecendo cesta béasica, hospedagem com alimentacdo e deslocamento para o local de
tratamento atendendo as necessidades das familias que moram longe, recreacdo, lazer,
espacos humanizados para quimioterapia (Aquario Carioca e Hospedaria Juvenil) bem
como a existéncia de politicas publicas que deem suporte financeiro como Beneficio de
Prestacdo Continuada (porém, muito dificil de obter), Bolsa Familia/ Cartdo Carioca,
RioCard auxiliando o transporte, as vezes diarios, e de longa distancia, assim como
dispositivos como a Classe Hospitalar, favorecendo a continuidade dos estudos para a

crianga/adolescente durante a internacdo/ tratamento.
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Embora a analise de impacto das acfes de capacitacdo da IUPC ndo tenha sido
objetivo deste estudo, destacamos o fato de que os 13 casos tiveram a suspeicao por
pediatras treinados e/ou atuando em unidades nas quais outros pediatras tinham sido
treinados e/ou nas quais tinham chefias treinadas ou tutores responsaveis pela
capacitacao na deteccao precoce.

O curto intervalo de tempo (mediana de 3 dias e tempo médio de 5 dias) entre a
suspeicdo em unidades de atencdo primaria e o primeiro atendimento nos PID ou PID/T
mostra a efetiva possibilidade de funcionamento do fluxo proposto pela IUPC no que
se refere a garantia de atendimento em servicos capazes de iniciar o processo de
investigacao e confirmacdo ou ndo do diagndstico de cancer. Os 3 casos com intervalo
maior que 3 dias foram aqueles em que o fluxo pactuado ndo foi seguido: 1 caso por
erro no encaminhamento e recusa no acolhimento e  falta de vaga para
investigacao/tratamento e 2 casos por solicitacdo de US na unidade de suspeicdo, com
demora do resultado, atrasando o encaminhamento.

E importante destacar que nos 13 casos incluidos no estudo, encontramos 7 com
a realizacdo da suspeicdo diagnostica na primeira unidade de salde procurada em
funcdo dos sintomas relatados pelas maes/responsaveis.

Embora sem pretensdo analitica, buscamos discutir os demais intervalos de
tempo encontrados no grupo estudado com outros estudos. Nos 13 casos estudados, a
média do tempo de atraso no diagnostico (tempo entre Inicio dos Sintomas e a
Confirmacdo Diagnostica) encontrada foi de 88 dias (12,6 semanas), ficando entre a
menor e maior média de atraso diagnostico encontrada na analise dos 17 estudos
contidos na revisdo realizada por Dang-Tan e Franco - 2.5 semanas (nefroblastoma) e
29.3 semanas (tumor cerebral) *. A média desse intervalo de tempo, no estudo dos 13

casos, variou de 10 dias ou 1,4 semanas em 2 casos (LLA e nefroblastoma) a 190 dias
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ou 27,1 semanas / 180 dias ou 25,7 semanas (leucemia bifenotipica / carcinoma de
nasofaringe).

Ao compararmos 0s nossos resultados com um realizado em Israel'? (com todos
os tipos de cancer, exceto leucemia) com média desse intervalo (inicio dos sintomas até
confirmacdo diagnostica) de 15,8 semanas, encontramos uma média menor em 3,2
semanas.

Ja em relacdo a comparacdo entre a média de atraso atribuido ao paciente/familia
(intervalo de tempo entre Inicio dos Sintomas e procura pela 12 Unidade de Saude) e ao
atribuido ao médico (tempo entre a procura pela 1* Unidade de Salde e a Confirmacéo
Diagnostica) encontramos, no estudo de Israel, respectivamente 4,4 semanas e 11,2
semanas2. No grupo incluido em nosso estudo, encontramos uma média semelhante: 4
semanas para o atraso atribuido ao paciente/familia e menor, em 2,6 semanas (59 dias
ou 8,4 semanas) para o atraso atribuido ao médico.

O menor atraso paciente/ familia, no nosso estudo, ocorreu em 2 casos de
nefroblastoma em que a massa abdominal foi um achado do exame fisico em consulta
de rotina e 0 maior em 2 casos de tumor de sistema nervoso central, ambos com 90 dias
(12,8 semanas) de intervalo entre inicio dos sintomas e procura pela 1? unidade de
saude.

O menor atraso médico (4 dias) foi encontrado em 2 casos (LLA e
nefroblastoma) e os maiores, de 190 dias ou 27,1 semanas / 180 dias ou 25,7 semanas
(leucemia bifenotipica / carcinoma de nasofaringe).

Leve-se em conta o estudo realizado no Hospital de Cancer de Sao Paulo em que
a meédia de atraso no diagndstico, relacionada ao tipo de céancer, foi de 11,4 semanas
(2,8 meses) para os nefroblastomas e a maior media de 86 semanas (12,3 meses) para 0s

casos de doenca de Hodgkin, com reducéo do tempo de atraso global ao longo dos anos
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de estudo de 33 semanas (8,26 meses) para 22,3 semanas (5,57 meses) 2. Encontramos
uma média desse intervalo de tempo, nos 13 casos estudados, bem menor que a média
global ao final do estudo (menor em 9,7 semanas).

Em comparacdo a pesquisa realizada antes da implantacdo da Iniciativa Unidos
pela Cura, em 2005, onde se encontrou uma média do tempo de atraso diagnostico de
17,4 semanas (122 dias) , com média do tempo entre inicio dos sintomas e a primeira
consulta (atraso no diagnostico atribuido ao paciente/familia) de 16,1 semanas (113
dias)!4, observamos uma menor média no tempo de atraso diagnostico no nosso estudo
(menor em 4,8 semanas), bem como na média de atraso atribuido ao paciente/familia
(menor em 8,1 semanas).

Em relacdo ao intervalo entre o atendimento no Polo de Investigacdo
Diagnostica e a Confirmacdo Diagnostica, apesar da mediana de 7 dias (com 7 casos
nesse intervalo), em 6 casos esse tempo foi maior que 8 dias. Encontramos, na analise
desses prontuarios, os procedimentos diagndsticos com tempos de realizacdo e/ou
resultados responsaveis por esse atraso - realizacdo de Tomografia e Ressonancia
Magnética (2 casos com 9 e 14 dias) e resultado de bidpsia (4 casos variando de 12 a
40 dias) - , sendo que em 1 desses casos a 12 amostra de aspirado de medula dssea foi
inadequada, totalizando 56 dias para o resultado final. Mesmo tendo o PID/T com
disponibilidade do equipamento para TC e RM a disputa interna por exames de
imagem, sem cobertura plena de horarios e a especificidade da pediatria com demanda
para sedacao, dificulta a agilidade no agendamento. A demora no resultado das biopsias
pode também indicar dificuldades nos servicos de patologia de 3 PID.

Encontramos um intervalo de tempo reduzido entre Confirmagdo Diagndstica e
0 Inicio do Tratamento (mediana de 5 dias e 8 casos com esse intervalo <= 5 dias),

destacamos que trés casos iniciaram o tratamento no dia em que confirmaram o
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diagnostico, demonstrando eficiéncia do servico com consequente beneficio para a
crianca. Em quatro casos, encontramos registros de alguns entraves como: espera para
implantacdo de cateter, demora no resultado de revisdo de laudo de biopsia,
agendamento de cirurgia e falta de vaga para radioterapia.

Os fatores acima citados, responsaveis pelo prolongamento nos processos de
investigacdo / confirmacdo diagndstica e inicio do tratamento, podem ser também
identificados em 3 dos 6 casos relatados (Casos A, B e C). Neles encontramos situacoes
como incapacidade de um PID/T, especializado em doencas hematoldgicas, de realizar
biopsias ganglionares, levando ao encaminhamento do paciente para outros servicos e
incapacidade do PID/T de dar sequéncia ao processo de investigacdo ou de iniciar o
tratamento por falta de vaga.

Por outro lado, avaliamos de forma bastante positiva o fato de que nos outros 3
casos relatados (Casos D, E e F), apds a suspeicdo em diferentes unidades de salude
(uma delas em outro estado!), houve a busca de unidades de atencdo primaria do
municipio do Rio de Janeiro como porta de entrada para servicos de maior
complexidade. Entendemos que esse fato evidencia a credibilidade alcancada pela

IUPC.

4.5. Consideragoes Finais

A andlise da trajetdria de 13 casos de cancer infantojuvenil que tiveram sua
suspeicdo diagnostica e encaminhamento para Polos de Investigacdo Diagndstica /
Tratamento a partir de unidades de atencdo primaria do municipio do Rio de Janeiro,
mostra que as a¢des propostas pela Iniciativa Unidos pela Cura podem contribuir para o
objetivo de deteccdo precoce das neoplasias na infancia e adolescéncia na medida em

que desenvolvem acOes de habilitacdo dos profissionais para a suspeicdo e definem um
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fluxo claro e garantido para o processo de investigacdo diagnostica em unidades de

maior complexidade.

O estudo também identificou alguns pontos criticos no que se refere a
especificidade dos procedimentos diagnosticos e terapéuticos em oncologia pediétrica.
Tais pontos criticos devem ser enfrentados para a reducdo de morbimortalidade e

melhoria da qualidade de vida de criancas e adolescentes com cancer no Rio de Janeiro.
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Anexo 6.1. Cartaz - Sinais, Sintomas e Hipdteses Diagnosticas/Referéncias Regionais
por Tipo de Tumor
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Anexo 6.2. Agenda com os horérios de acolhimento nos PID
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Anexo 6.4. Pagina de abertura da IUPC — acesso ao Sistema de Controle do Fluxo

(SISUPC)
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Anexo 6.5. Mapa do MRJ com as 10 Areas de Planejamento (AP) e Lista dos bairros
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Anexo 6.6.1. Parecer do CEP da Secretaria Municipal de Saude e Defesa Civil

L PREFEITURA

Comité de Etica em Pesquisa
Parecer n® 73A/2011

Sr(a) Pesquisador(a),

Rio de Janeiro, 28 de mar¢o de 201

Informamos a V.Sa. que o Comité de Etica em Pesquisa da Secretaria Municipal de
Saude e Defesa Civil - CEP SMSDC-RJ, constituido nos Termos da Resolugdo CNS n°® 196/96 e,
devidamente registrado na Comiss&o Nacional de Etica em Pesquisa, recebeu, analisou e emitiu
parecer sobre a documentacao referente ao Protocolo de Pesquisa, conforme abaixo discriminado:

59

Coordenadora:
Salesia Felipe de QOliveira

Vice-Coordenadores:
Fabio Tuche
Pedro Paulo Magalhdes Chrispim

PROTOCOLO DE PESQUISA N° 37/11
CAAE n°: 0019.0.008.314-11 ¢ 0020.0.008.314-11

TITULO: Cancer Infanto Juvenil: trajetoria dos casos
com suspeicdo realizada em unidades ndo

especializadas no municipio do Rio de Janeiro.
Membros:

Andréa Estevam de Amorim
Andréa ferreira Haddad

Carla Costa Vianna

Carla Moura Cazelli

Carlos Alberto Pereira de Oliveira
José M. Salame

Martine Gerbauld

Nara da Rocha Saraiva

Rodrigo de Carvalho Moreira
Sonia Ruth V. de Miranda Chaves

Vilela e Silva.

Subsecretaria de Atengdo Primaria,

Urgéncia e Emergéncia.

Secretaria Executiva:
Renata Guedes Ferreira

DATA DA APRECIAGAO: 28/03/2011.

PARECER: APROVADO.

PESQUISADOR RESPONSAVEL: Martha Andrade

UNIDADE (S) ONDE SE REALIZARA A PESQUISA:
Vigilancia e
Promogdo da Salde e Subsecretaria de Hospitais,

Atentamos que o pesquisador deve desenvolver a pesquisa conforme delineada no
protocolo aprovado, exceto quando perceber risco ou dano ndo previsto ac sujeito participante ou
quando constatar a superioridade de regime oferecido a um dos grupos da pesquisa que requeiram
acéo imediata (ifem V.13, da Resolugdo CNS/MS N° 196/96).

O CEP/SMSDC-RJ deve ser informado de todos os efeitos adversos ou fatos
relevantes que alterem o curso normal do estudo (item V.4, da Resolugdo CNS/MS N° 196/96). E
papel do pesquisador assegurar medidas imediatas adequadas frente a evento adverso grave
ocorrido (mesmo que tenha sido em outro centro) e ainda enviar notificagdo @ ANVISA — Agéncia
Nacional de Vigilancia Sanitaria, junto com seu posicionamento. Eventuais modificagées ou
emendas ao protocolo devem ser apresentadas a este CEP/SMSDC-RJ, identificando a parte do
protocolo a ser modificada e suas justificativas.

Acrescentamos que o sujeito da pesquisa tem a liberdade de recusar-se a participar
ou de retirar seu consentimento em qualquer fase da pesquisa, sem penalizac&o alguma e sem
prejuizo ao seu cuidado (item IV.1.f, da Resolugdo CNS/MS N° 196/96) e deve receber uma copia do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, na integra, por ele assinado (item /V.2.d, da Resolugéo
CNS/MS N° 196/96).

Ressaltamos que o pesquisador responsavel por este Protocolo de Pesquisa devera
apresentar a este Comité de Etica um relatério das atividades desenvolvidas no periodo de 12 meses
a contar da data de sua aprovacao (.-rem Vil. 13.d., da Resolugdo CNS/MS N° 196/96).

“Salesia Fehpe de

wel ‘{UU Wino
Coordenadora

Comité de Etica em Pesquisa

,J)c:u\,v

Comité de Etica em Pesquisa da Secretaria Municipal de Salde e Defesa Civil
Rua Afonso Cavalcanti, 455 sala 710 — Cidade Nova — Rio de Janeiro

CEP: 20211-901 Tel.: 3971-1463

E-mail: cepsms@rio.ri.gov.br - Site: www.saude.rio.r.gov.br/cep

FWA n®: 00010761
IRB n® 00005577



Anexo 6.6.2. Parecer do CEP da SMSDC/ Hospital Federal da Lagoa

54 PREFEITURA
Comité de Etica em Pesquisa

60

Parecer n°® 136A/2011 Rio de Janeiro, 23 de maio de 2011.

Sr(a) Pesquisador(a),

Informamos a V.Sa. que o Comité de Etica em Pesquisa da Secretaria Municipal de
Saude e Defesa Civil - CEP SMSDC-RJ, constituido nos Termos da Resolugdo CNS n°® 196/96 e,
devidamente registrado na Comiss&o Nacional de Etica em Pesquisa, recebeu, analisou e emitiu
parecer sobre a documentacgéo referente ao Protocolo de Pesquisa, conforme abaixo discriminado:

Coordenadora:

S ania Folie o s PROTOCOLO DE PESQUISA N° 37/11
CAAE n°: 0040.0.008.314-11

Vice-Coordenadores:

Fabio Tuche

Pedro Paulo Magalhaies Chrispim TITULO: Cancer infanto juvenil: trajetéria dos casos
com suspeicdo realizada em unidades nao

Membros: , especializadas no municipio do Rio de Janeiro.
Andréa Estevam de Amorim

Andréa Ferreira Haddad

Carla Costa Vianna PESQUISADOR RESPONSAVEL: Martha Andrade

Carla Moura Cazelli Vilela e Silva.
Carlos Alberto Pereira de Oliveira

José M. Salame

Martine Gerbauld UNIDADE (S) ONDE SE REALIZARA A PESQUISA:

Nara da Rocha Saraiva Hospita' da Lagoa’
Rodrigo de Carvalho Moreira

Sénia Ruth V. de Miranda Chaves -
DATA DA APRECIACAO: 23/05/2011.
Secretaria Executiva:

Renata Guedes Ferreira

PARECER: APROVADO.

Atentamos que o pesquisador deve desenvolver a pesquisa conforme delineada no
protocolo aprovado, exceto quando perceber risco ou dano néo previsto ao sujeito participante ou
quando constatar a superioridade de regime oferecido a um dos grupos da pesquisa que requeiram
acio imediata (item V.13, da Resolugdo CNS/MS N° 196/96).

O CEP/SMSDC-RJ deve ser informado de todos os efeitos adversos ou fatos
relevantes que alterem o curso normal do estudo (item V.4, da Resolugdo CNS/MS N° 196/96). E
papel do pesquisador assegurar medidas imediatas adequadas frente a evento adverso grave
ocorrido (mesmo que tenha sido em outro centro) e ainda enviar notificagdo & ANVISA — Agéncia
Nacional de Vigilancia Sanitaria, junto com seu posicionamento. Eventuais modificagbes ou
emendas ao protocolo devem ser apresentadas a este CEP/SMSDC-RJ, identificando a parte do
protocolo a ser modificada e suas justificativas.

Acrescentamos que o sujeito da pesquisa tem a liberdade de recusar-se a participar
ou de retirar seu consentimento em qualquer fase da pesquisa, sem penalizagio alguma e sem
prejuizo ao seu cuidado (item IV.1.f, da Resolugdo CNS/MS N° 196/96) e deve receber uma copia do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, na integra, por ele assinado (item IV.2.d, da Resolugéo
CNS/MS N° 196/96).

Ressaltamos que o pesquisador responsavel por este Protocolo de Pesquisa devera
apresentar a este Comité de Etica um relatério das atividades desenvolvidas no periodo de 12 meses
a contar da data de sua aprovagéo (item VIi. 13.d., da Resolugdo CNS/MS N° 196/96).

~
!

Aodinse g () Sauie
b Salesia Felipe de Oliveira
Cocordenadora

Comité de Etica em Pesquisa

Comité de Etica em Pesquisa da Secretaria Municipal de Saide e Defesa Civil
Rua Afonso Cavalcanti, 455 sala 710 — Cidade Nova - Rio de Janeiro

CEP: 20211-901 Tel.: 3971-1463

E-mail: cepsms@rio.rj.gov.br - Site: www.saude.rio.rfj.gov.bricep

FWA n® 00010761
IRB n®: 00005577
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Anexo 6.6.3. Parecer do CEP do HEMORIO

GOVERNO DO ESTADO DO RIO DE JANEIRO HEMORIO
SECRETARIA DE ESTADO DE SAUDE . 2y

Rio de Janeiro, 20 de Julho de 2011.

ASSUNTO: Parecer consubstanciado de projeto de pesquisa avaliado pelo CEP HEMORIO

Prezada Pesquisadora,

O projeto, "“Cancer Infanto Juvenil: Trajetéria dos Casos com Suspeicdo Realizada em
Unidades ndo Especializadas no Municipio do Rio de Janeiro”, cadastrado no CEP HEMORIO
sob o n° 266/11, foi APROVADO pelo Comité desta Instituigdo, conforme a Resolugdo CNS 196,
de 10/outubro de 1996, apds andlise das respostas as pendéncias.
Ressaltamos abaixo, algumas orientacdes fundamentais, as quais o pesquisador deve estar muito
atento:

e O sujeito da pesquisa tem a liberdade de recusar-se a participar ou de retirar seu

consentimento em qualquer fase da pesquisa, sem penalizacdo alguma e sem prejuizo ao

seu cuidado e deve receber uma copia do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, na
integra, por ele assinado;

e« O pesquisador deve desenvolver a pesquisa conforme delineada no protocolo aprovado e
descontinuar o estudo somente apds andlise das razdes da descontinuidade pelo CEP que
o aprovou, aguardando seu parecer, excetc quando perceber risco ou dano ndo previsto
ao sujeito participante ou quando constatar a superioridade de regime oferecido a um dos
grupos da pesquisa que requeira agao imediata;

» O CEP deve ser informado de todos os efeitos adversos ou fatos relevantes que alterem o
curso normal do estudo. E papel do pesquisador assequrar medidas imediatas adequadas

frente a evento adverso grave ocorrido (mesmo que tenha sido em outro centro) e enviar

notificacdes ao CEP e a ANVISA, junto com seu posicionamento;

e [Eventuais modificagdes ou emendas ao protocolo devem ser apresentadas ao CEP de
forma clara e sucinta, identificando a parte do protocolo a ser modificada e suas
justificativas. Em caso de projetos do Grupo I ou II apresentados anteriormente a ANVISA,

A

o pesquisador ou patrocinador deve envid-las também a mesma, junto com o parecer
aprovatorio do CEP, para serem juntadas ao protoccolo inicial.
° Relatdrios parciais e final devem ser apresentados ao CEP, inicialmente até 19/01/2012
e ao término do estudo.
Sendo assim, por favor, contate a Coordenagdo do CEP HEMORIQ (Daniele Galindo, Marcia Villa
Nova ou Thais Oliveira) pelo telefone 2332-8611, ramal 2212, a fim de estabelecermos o fluxo de

sua pesquisa e tomarmos outras providéncias pertinentes.

Atenoosamente

A

1 il 5 coni
/era \Qﬁ[‘a\NBﬁa N \‘ W “vﬂ"

Coordenadora do CEP HEMORIO

COMITE DE ETICA EM PESQUISA
Rua Frei Caneca, 8 — Centro — Rio de Janeiro — CEP 20211-030

Tel.: (21) 2332-8611 R. 2212 — Fax: 2252-2969 — WWW.NEMOTi0.r].qoV.br - cep@hemerio.rj.gov.br
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Anexo 6.6.4. Parecer do CEP do Hospital Federal dos Servidores do Estado

SERVICO PUBLICO FEDERAL !
; MINISTERIO DA SAUDE

+yHOSPITAL FEDERAL DOS SERVIDORES DO ESTADO
COMITE DE ETICA £EM PESQUISA EM SERES HUMANOS

Rio de Janeiro, 01 de agosto de 2011,

Do: Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos do Hospital Federal dos Servidores do
Estado (CEP-HFSE).
A llma Sra. Dra. Martha Andrade Vilela e Silva.

Assunto; Aprovacéo do Protocolo CEP: 000.443.

O Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos do HFSE, analisou e
considerou aprovado com recomendagdo, o protocolo de pesquisa: “Céncer Infarto Juvenil:
Trajetéria dos casos com suspeigéo realizada em unidades n&o especializadas no Municipio
do Rio de Janeiro”, na versdo Rio de Janeiro, junho de 2011, assim como o termo de
consentimento livre e esclarecido, na versao 1.0 de junho de 2011 cuja pesquisadora principal
¢ a Dra. Martha Andrade Vilela e Silva, Médica e Gerente de Programas de Saude da Crianga
da Secretaria Municipal de Saude e Defesa Civil do Rio de Janeiro, estando o projeto de
acordo com o que preconiza a Resolugéo 196/96 do Conselho Nacional de Saude (CNS),
devendo o pesquisador principal:

1- Atentar para a recomendagao contida no Parecer Consubstanciado do CEP-HFSE;

2- Comunicar ao CEP em casos de emendas ao protocolo de pesquisaouao TCLE e

3- Enviar relatorios da pesquisa a partir da primeira data estabelecida na folha de rosto, e
segundo os critérios estabelecidos pelo Comité e pelo pesquisador, assim como as copias
dos termos de consentimento livre e esclarecides assinados pelos sujeitos da pesquisa.

£} 2 Ty

Dr. Marcps Henrigue Manzoni
Coordenadol do Comité de Etica em
Pesquisa em %eres Humanos do HFSE

¥
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Anexo 6.6.5. Parecer do CEP do INCA/ Hospital do Céancer |

Mems E:a}!}} ﬁﬁ? INCA Riec de .58.33::13(} 8 dﬁ: agosto de ’?{}1 E.

A(o): Dra. Sima Esther Ferman
Pesquisador(a) Principal

Registro CEP »° 72/11 (Este n°. deve ser citado nas correspondéncias referentes a este estudo)
CAAE - (042.0.087.068-11 -

Titule do E%‘iﬁ{ii} - ‘CdHQCE Infanto Juvenil: Trajetoria dos casos com suspeiciio realizada em
unidades nfo especializadas no Municipio do Rie de Janeiro :

Prezado(a) Pesquisador(al,

Informo que o Comité de Etica em Eszsquma do Instituto Nacional de CAncer
aproveu apos re-andlise o estudo intitulado: Céncer Infanto Juvenil: Trajetéria dos
casos com suspeiciio realizada em unidades ndo ﬁ%immghz&é&g no Municipio do Rio
de Janeiro (protocole versdo 1), bem come o seu TCLE versiio 1, em 28 de julho de
201 1.

Ressalte o(a) pesguisador{(a) responsivel {ﬁe‘vem apresentar relatérios
semestrais a respeito do seu estude.

Aéenczosamsﬂm&

A

Dr, Céﬁ%ﬁ% Silva

Coordenador do Comjité de Etica em Pesquisa
CEPNCA

C/e ~ Dr, Sylvio Lemos — Diretor do HC 1



Apéndice 7.1. Instrumento | e Il

Instrumento |

Dados da Unidade de Saude onde foi feita a suspeicdo diagnostica (Unidade de

Origem) e do Pélo de Investigacdo Diagndstica e Tratamento

InformacGes sobre a Unidade de Origem (SISUPC)
Unidade:

Localizacao (bairro / comunidade): AP:

Unidade hospitalar ( ) UBS Tradicional ( ) Unidade ESF ( )

Algum profissional participou de treinamento/evento ou tutoria do UPC no periodo
2007 -2011( )sim ( )ndo Se Sim, quantos?

Informacdes sobre o Profissional responsavel pelo 1° atendimento (SISUPC)
Treinado UPC: Sim( ) Nao( )

Se sim, Turma:

Tutor UPC ? Sim( ) Nao( )

Especialidade:

Outros Locais de trabalho:

Informacdes sobre o Polo de Investigacdo Diagnostica (SISUPC)

Pdlo de Investigacdo Diagnostica(ID):

Bairro: AP

Observacao:

InformacGes sobre o Pélo de Tratamento (SISUPC)

Pdlo de Investigacdo Diagndstica(ID):

Bairro: AP

Observacao:

64
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Instrumento 11

Dados dos Pacientes com Diagnoéstico de Cancer Encaminhados para Investigacao
Através da Iniciativa Unidos pela Cura

Dados da Crianca/Adolescente (SISUPC)

Nome:

Nome da Mae:

N° do cartéo :

Diagnostico :

Data encaminhamento ao Polo de Investigacdo Diagnostica (ID): /[

Data agendamento no Poélode ID:__ / /

Data do registro da chegada Pélode ID:__ / [/

Data encaminhamento ao Pélo de Tratamento: [/

Data agendamento no Polo de Tratamento:_ /  /

Data do registro da chegada Polo de Tratamento:_ /  /

Data do registro do diagnostico:_ /  /

Registro do diagndstico realizado pelo Polo

Informacdes sobre o atendimento inicial em unidade néo especializada, onde se
realizou a suspeita diagnostica (Prontuario da Unidade de Origem)

N do prontuério :

Data do atendimento : [/

Peso: Altura; IMC: Est. Nutricional:

Data de inicio dos sinais e sintomas: / /

Sinais e sintomas relatados pelo responsavel:

Sinais encontrados no exame fisico:




Suspeicgdo diagndstica:

Exames complementares solicitados/ resultados:

Ja estava em acompanhamento na unidade? Sim( ) Nao( )
Se Sim, quantas consultas anteriores:

Data da ultima consulta: / /

Relato de sinais e sintomas relacionados a doenca ou alterages em exames
complementares nao esclarecidos em consultas anteriores? Sim () Ndo ( )

Se Sim, descrever

Data do primeiro registro: ___/ /

Registro de procura de atendimento anterior pelos motivos relatados:
Sim( ) Nao( )
Se Sim, quantas vezes:

Em quais unidades/ datas:

/ /
[ 1
[ 1

Observagoes:
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Informacdes sobre o atendimento no Polo de Investigacdo Diagnostica e
Tratamento (Prontuério da Unidade Hospitalar)

Polo de ID:

N do Prontuério:

Data da Chegadaao Pélo __ / /

Data do 1° atendimento P6lo [

Peso: Altura: IMC: Est. Nutricional:

67

Sinais, sintomas, exame fisico na consulta:

Exames/ pareceres solicitados para confirmacdo diagnéstica/ datas:

I
I
I
I
I

Data da confirmacdo diagnostica:__ /  /

Tipo de Tumor: Localizacao:

Tipo histolégico: Estadio:

Pdlo de Tratamento:

N do prontuério:

Data do primeiro atendimento no Polo de Tratamento: / /

Data de Inicio de Tratamento:  / /

Plano de Tratamento:

Observacoes:




Apéndice 7.2. Roteiro para Entrevista com Pais/ Responsaveis

ROTEIRO PARA ENTREVISTA COM PAIS/ RESPONSAVEIS

68

Data da entrevista: [/ /

Nome do entrevistado:

TCLE: ( ) apresentacdo, leitura, discussdo e aceite; () cOpia assinada

Identificacdo da Crianca (SISUPC):

Nome da crianca:

Endereco

Bairro/comunidade: AP
Diagnostico:
DN: / /| lIdadeatual: DataDiagn: _/ /  ldade Diagn:_
Unidade de origem: AP:
Polo de ID: Polo de Tratamento:

Parte 1- Identificacédo do entrevistado:
1.1-O(a) Sr(a) é o qué da crianca:

( ) pai ( ) mae ( )outros especificar:

1.2- Sexo: () Masculino () Feminino

1.3- Idade:

Parte 2 - Dados da Crianca/ Adolescente:

2.1 - H& quanto tempo o(a) * mora nesse enderego?

Meses anos

2.2 — Ele(a) é cadastrada no Programa de Saude da Familia? Sim () Nao( )

Se sim, desde quando? /

Se sim, em qual equipe?

* Nome da crianca/adolescente (SISUPC)
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2.3 — Como o(a) Sr(a) define a cor do(a) *?Branca( ) Preta( )Parda( )
Amarela( ) Indigena( )

2.4 — Ele(a) nasceu aqui no Rio? Sim( ) Nao( )

Se ndo, em que cidade? UF( )

2.5-0(a) * freqlienta: Creche? Sim( ) Nao( )

Escola? Sim( ) Nao( )

Se sim, qual?

Se freqlienta escola, em que série esta?

2.6 - Quem cuida do(a) *9 ou

o)) * fica com quem quando esta em casa?

Parte 3 - Caracteristicas demograficas e sociais da Familia:

3.1- Qual a idade da: Mae Pai Outro cuidador(especificar):
Qual Idade

3.2 — O pai e a mae vivem juntos e na mesma casa do(a) *?
Sim( ) Néo( )

Se néo: a)Pai nunca viveu com a mde? Sim( ) Nao( )
b) Pais separados?Sim( )Nao( ) Se sim, ha quanto tempo?
c¢) Pai morreu?Sim( ) Nao( ) Se sim, ha quanto tempo?
d) Mae morreu?Sim( ) Nao( ) Se sim, ha quanto tempo?

3.3 — Em que cidade a mée nasceu? UF( )

Em que cidade o pai nasceu? UF( )

Em que cidade o cuidador (especificar)
nasceu? UF( )

3.4 — Como o(a) Sr(a) define a cor da:
Mée: Branca( ) Preta( )Parda( )Amarela( ) Indigena( )
Pai: Branca( ) Preta( ) Parda( )Amarela( ) Indigena( )

* Nome da crianca/adolescente (SISUPC)
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Cuidador(especificar) Branca( )Preta( )Parda( )Amarela( ) Indigena( )
3.5 — Ate quando a mée estudou? ( )
Até quando o pai estudou? ( )
Até quando o cuidador(especificar) estudou?
()

1- Analfabeto/ <1 ano estudo 2-1a3anos 3-4a7 4-8al0 5-11e+ anos
3.6 — Qual a religido do(a):

Mae: Pai:

Cuidador (especificar) religido:

3.7 — Qual a profisséo/ atividade do(a):

Mae: Pai:

Cuidador (especificar) prof/ativ::

3.8 — Qual a renda mensal da familia,somando tudo que os adultos ganham por més?
RS <1SM( )1SM( )2-3SM( )4 -5SM( ) 6-10SM( )
10 - 20SM( ) >20SM( )

3.9 — A familia é cadastrada no Programa Bolsa Familia? Sim( ) Nao( )

Recebe o dinheiro mensalmente?Sim( ) N&o( ) Valor:RS

3.10 — A familia recebe algum outro dinheiro ou ajuda por més? (tipo pensao,
beneficio do governo, cesta basica, auxilio gas,etc...) Sim( ) Nao( )

Se sim, qual(is)

3.11 — Quial o tipo de moradia da familia? Casa( ) Apartamento( ) Barraco( )

Outros( ) especificar

3.12 — Quantos comodos tem? () especificar:

3.13 — Quantas pessoas moram? () especificar:

* Nome da crianca/adolescente (SISUPC)
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3.14 — O(a) Sr(a) contou com a ajuda de alguém da familia quando o(a)

*ficou doente? Sim( ) Nao( ) Se sim, de quem?

De que tipo?

3.15 —Contou com a ajuda de outras pessoas, sem ser da familia?Sim( ) N&o(

Se sim, de quem?

De que tipo?

3.16 - Recebe/ recebeu ajuda no Hospital? Sim( ) Nao( ) De quem?

De que tipo?

3.17 - Recebe/ recebeu ajuda de alguma outra instituicdo(Igreja, Associacdo doentes
/moradores, Casa de Apoio, ONG? Sim( ) N&do( ) Qual(is)?

De que tipo?

Parte 4 - Doenca:

4.1 — Algum parente proximo do(a) *tem ou ja teve cancer? Sim( )
N&o( ) Especificar para cada parente, o tipo de cancer:

4.2 — Quando foi percebido os primeiros sinais e sintomas da doenca do(a)
? / /

4.3- Quais foram os primeiros sinais e sintomas?

4.4 - O qué levou o(a) Sr(a) a procurar um médico?

a - Consulta de rotina ( )

b - Sinais e sintomas associados a suspeita diagnostica realizada na US ( )

¢ - Sinais e sintomas ndo associados a suspeita diagnostica realizada na US( )
d - Outros motivos ( )

* Nome da crianca/adolescente (SISUPC)
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4.5 — Em caso de resposta afirmativa para a letra b, especifique:

4.6 — Na sua avaliacdo, o motivo pelo qual a crianca foi levada ao atendimento médico
foi: () Muito valorizado pelo médico responsavel pelo atendimento

( ) Pouco valorizado pelo médico responsavel pelo atendimento
( ) Néo foi valorizado pelo médico responsavel pelo atendimento
( ) Ndo sabe avaliar

4.7 - Na unidade (nome da unidade de origem): foi fornecido
cartdio como esse (mostrar cartdo UPC) e orientagdo para procurar o (nome do
Pélo) nodia__ / / de as horas?

4.8 - Conseguiu levar o(a) * no dia agendado? Sim( ) N&o( ) Se néo,
por que?

4.9 — Na sua opinido o cartdo facilitou o atendimento no local onde foi orientado para ir
? Sim( ) Ndo( ) Né&o sei avaliar () Se sim, por que?

410 - O(a) * foi prontamente atendida ao chegar no (nome do
Pélo) ? Sim( ) Ndo( ) Se ndo, Por que?

4.11 — Antes de ir ao (nome da unidade de origem) :

procurou atendimento anterior por conta da doenca do(a) *em outra(s)
unidade(s)? Sim( ) N@o( ) Se sim, quantas vezes?:

Se sim, especificar em qual(is) unidade(s)/ datas/ e o que foi feito:

1 - unidade data

O que foi feito

2- unidade data

O que foi feito

* Nome da crianca/adolescente (SISUPC)
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3- unidade data

O que foi feito

*

4.12 - 0(a) *j& iniciou o tratamento? Sim( ) Nao( )

Se sim, no ? (P6lo de tratamento)

Que tipo?( ) Quimioterapia( 1) Cirurgia( 2 ) Radioterapia( 3 ) Outros( 4 )

Se outros especificar:

( )(indicar o nimero correspondente ao tratamento) e ao lado, data de inicio e plano de
tratamento:

( )datadeinicio_ / / Plano:
( )datadeinicio_ / |/ Plano
( )datadeinicio__ [/ [/ Plano

Se ndo iniciou tratamento, porque?

* Nome da crianga/adolescente (SISUPC)
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Apéndice 7.3. Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

O Sr(a) esta sendo convidado a responder um questionario que faz parte da
pesquisa“Cancer Infanto Juvenil — Trajetdria dos Casos com Suspei¢ao Realizada em
Unidades ndo Especializadas no Municipio do Rio de Janeiro” porque seu (sua) filho
@) foi encaminhado(a) para uma unidade
hospitalar com suspeita de cancer, através do Cartdo de Acolhimento Unidos Pela Cura,
e esse diagndstico foi confirmado.

Essa pesquisa tem como objetivo identificar as caracteristicas desses pacientes,
as caracteristicas dos servicos de salde que fizeram o atendimento e os intervalos de
tempo entre o inicio dos sintomas, a primeira consulta e confirmacédo do diagndstico e o
inicio do tratamento.

Esse questionario contém perguntas sobre a crianga/adolescente, sobre a familia
e sobre a doenca e leva cerca de 15 minutos para ser respondido integralmente.

Sua participacdo € voluntaria e vocé podera ndo responder quaisquer das
perguntas, assim como podera desistir de participar em qualquer momento da entrevista,
ou a qualquer momento da pesquisa, sem nenhum prejuizo para vocé e para a
crianga/adolescente. Sua recusa também ndo trara nenhum prejuizo para o atendimento
prestado.

Também néo serdo oferecidos quaisquer beneficios diretos para sua participacéo.
Os beneficios serdo indiretos e servirdo para promover melhorias na atencdo as
criancas/adolescentes com suspeita de cancer.

Destaco também que ndo serdo publicados dados ou informagbes que
possibilitem a sua identificacdo e/ou a da crianga/adolescente. Os dados e informagdes
obtidos na pesquisa serdo agrupados e fardo parte da minha dissertacdo de mestrado em
salde da crianca e da mulher do Instituto Fernandes Figueira da Fiocruz. A publicacdo
se dard nos meios cientificos.

Desde ja agradeco a sua colaboracgéo e estou disponivel para responder a todos
as duvidas e questdes que vocé quiser.
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Diante do exposto, concordo em participar da pesquisa “Cancer Infanto Juvenil
— Trajetoria dos Casos com Suspeicdo Realizada em Unidades ndo Especializadas no
Municipio do Rio de Janeiro”

Fui devidamente orientado(a) pela Dra. Martha Andrade Vilela e Silva que esta
realizando a pesquisa, de acordo com a sua natureza, objetivo e duragdo. Estou ciente de
que minha identidade jamais sera publicada, assim como a da crian¢a ou adolescente em
questdo. Estou recebendo uma cépia assinada deste termo.

Investigador responsavel:

Nome:
Data: [/ [/
Assinatura;

Responsavel pela crianca/adolescente:

Nome:
Data: [/ [/
Assinatura:

Em caso de duvida ou necessidade de qualquer esclarecimento ou informacdo, entre em
contato conosco a qualquer momento:

Dra. Martha Andrade Vilela e Silva, CRM 5244281-6, Geréncia de Programas de Saude
da Crianca da Secretaria Municipal de Salude e Defesa Civil —Tel — 3971-1958 / celular
8777-4122 e email: marthaavs@yahoo.com.br Endereco: Rua Afonso Cavalcante, 455,
sala 803 — Cidade Nova.
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