V. Consideracoes finais

As taxas de incidéncia para todos os tipos de cancer em criangas e adolescentes tém aumenta-
do nas ultimas décadas. Nos Estados Unidos, entre 1975 e 1999, a variacdo percentual anual (APC)
apontou um incremento médio nas taxas de incidéncia para o periodo 1975-1986 de 0,9 (p<0,005) para
criangas entre 0 e 4 anos; 0,4 (p>0,05) para criangas de 5 a 9 anos; 1,0 (p<0,05) para criangas entre
10 e 14 anos; € 0,6 (p<0,05) para as de 15 a 19 anos. Porém, para o periodo mais recente (1987-1999)
a taxa de incidéncia tem permanecido estavel. Na faixa etaria de 0 a 4 anos, 0,4 (p>0,05); entre 5e 9
anos, -0,2 (p>0,05); de 10 a 14 anos, 1,1 (p<0,05); e para 15 a 19 anos, -0,3 (p<0,05) (Ries, 2002).

O tratamento da crianga com cancer € um dos maiores exemplos de sucesso nas ultimas décadas.
A melhora é atribuida aos avangos terapéuticos e aos métodos de diagndstico precoce, principalmente
os registrados durante a década de 70 (Adami, 1992). Existem diversos fatores que podem influenciar o
prognéstico: hospedeiro (sexo, idade, raga, comorbidade, fatores s6cio-econédmicos); tumor (extensao,
local primario, morfologia e biologia) e o sistema de saude, (rastreamento, facilidades de diagnéstico e
tratamento, qualidade do tratamento e acompanhamento) (Black, 1998). A cura da crianga com cancer
apresentou um giro de 180 graus, passando de 85% de taxa de mortalidade para 85% de taxa de cura
(Bleyer, 1997).

Houve um declinio da mortalidade muito acentuado nos ultimos 30 anos. As taxas de sobrevida re-
lativa em cinco anos, para todos os tipos de cancer, passaram de 56% no periodo 1974-1976 para 77%
em 1992-1998 (p < 0,05) (Jemal, 2003). O declinio da mortalidade das criangas portadoras de cancer
foi mais acentuado na América do Norte, provavelmente devido ao inicio precoce dos grupos coope-
rativos com protocolos bem estruturados e atualizados. Em outras partes do mundo, esta integragéo e
formacao de grupos cooperativos ocorreram posteriormente. Na maioria dos paises da Europa, a onco-
logia pediatrica foi organizada durante a década de 70, mas em alguns isto deve ter ocorrido depois da
década de 80 ou até 90 (Coebergh, 2001). A sobrevida dos pacientes registrados em um ensaio clinico
reflete a eficacia do tratamento proposto no mesmo, porém a sobrevida dos pacientes avaliados através
de informacdes populacionais reflete a politica de saude do pais, incluindo o acesso ao tratamento, me-
didas preventivas, métodos de avaliagdo do diagndstico, eficacia do tratamento e seus efeitos durante
e apos o término (Stiller, 1990). Geralmente a sobrevida avaliada através de informagdes populacionais
€ menor do que a observada num ensaio clinico. Recentemente, em uma analise norte-americana das
informacdes do programa SEER, foi observado que 58% das criangas e adolescentes com doenga lo-
calizada e 77% dos pacientes com doenca metastatica eram registrados em grupos cooperativos (Lui,
2003). Estes dados sugerem que os pacientes com doencga localizada sdo mais facilmente tratados e
precisam menos de participacdo de um protocolo cooperativo, enquanto a doenga avancada necessita
deste planejamento terapéutico mais especializado. E sabido que criangas, quando tratadas em um
centro especializado obedecendo a um protocolo terapéutico e participando de um grupo cooperativo,
apresentam maiores probabilidades de sobrevida (Meadows, 1983 e Stiller, 1989). A disciplina Oncolo-
gia, em particular a Oncologia Pediatrica, € uma especialidade que adotou a conduta de ensaios clini-
cos aleatorizados, indispensaveis para reforgar cientificamente as condutas adotadas para o paciente.
Stiller e Eatock (1994) reportaram que a sobrevida das criangas portadoras de leucemia linféide aguda
foi influenciada pela participacdo em um ensaio clinico, independente da instituigdo. Durante o periodo
de 1980 a 1984, os pacientes registrados em um protocolo clinico apresentaram uma sobrevida de
70%, numero maior que os 64% apresentados entre os que nao foram registrados. Os autores sugerem
que houve maior nimero de dbito precoce, ocorrendo em 5% durante a fase de indugédo (Eden, 1991).
Sabe-se que o tratamento que segue um protocolo bem conduzido, incluindo sugestdes de tratamento
de suporte, apresenta melhora da sobrevida. A falta do acompanhamento em um protocolo que oriente,



além do esquema terapéutico, cuidados de suporte, apresenta um risco maior de fracasso (Eden, 2000).
Atualmente, nos EUA, 90% das criangas com cancer sao tratadas através de um protocolo registrado
em um grupo cooperativo (Ross, 1996). No Reino Unido, a partir de 1977 organizaram-se grupos coo-
perativos (UK Children’s Cancer Study Group) e até hoje se trabalha no sentido de recrutar a totalidade
das criangas com cancer no pais (Ablett, 2003). Foram sugeridas padronizacdes para centros oncologi-
cos pediatricos em todo mundo (American Academy of Pediatrics, 1986). Em 1990, a SIOP apresentou
normas para treinamento de oncologistas pediatricos e tratamento dos pacientes, auxiliando a padro-
nizacao dos cuidados em unidades de tratamento de todos os continentes (Spinetta, 1999, Spinetta,
2000, Spinetta, 2003, Masera, 1995, Masera, 1996, Masera, 1998 e Masera, 1999). O tratamento de
suporte € uma abordagem tao importante quanto os tratamentos cirurgicos, radioterapicos e quimiote-
rapicos e, sem duvida, € um dos principais responsaveis pela melhora da sobrevida apds a introducéo
do tratamento multidisciplinar. A identificagao precoce das complicagdes é essencial para o sucesso do
tratamento.

Em 1981 foi fundada a Sociedade Brasileira de Oncologia Pediatrica (SOBOPE), cuja finalidade
principal € reunir todos os interessados em fomentar o progresso, o aperfeicoamento e a difusdo da
cancerologia infantil. A partir de 1980, por estimulo da entao presidente Dra. Nubia Mendonc¢a, foram or-
ganizados os grupos cooperativos brasileiros para tratamento dos tumores infantis. O primeiro deles foi
para tratamento das leucemias agudas, sob coordenacgéo da Dra. Silvia Brandalise; a seguir, em 1985,
Linfoma nao-Hodgkin, Tumor de Wilms e Osteossarcoma. Atualmente existem sete grupos cooperativos
de tratamento ativos e outros em elaboracgao. Infelizmente, o registro dos pacientes nos grupos coope-
rativos continua sendo muito pequeno. O primeiro grupo para tratamento do tumor de Wilms registrou
somente 25% dos casos estimados no Brasil durante o periodo analisado, e o grupo de osteossarcoma
registrou apenas 10% dos casos estimados. Em 1998, uma iniciativa da Fundagédo Banco do Brasil
apoiada pelo Ministério da Saude e o Instituto Nacional de Cancer, iniciou o programa Crianca e Vida
para apoiar, promover, financiar e incentivar acbes voltadas ao atendimento da crianca e do adoles-
cente com cancer. O resultado deste esfor¢co conjunto foi a implantagao de oito centros de referéncia
em diagnéstico laboratorial de cancer pediatrico, melhoria da infra-estrutura tecnoldgica, aumento da
qualidade e capacidade de atendimento dos hospitais publicos e filantrépicos, e inauguragéo da Central
Informatizada de Oncologia Pediatrica (CIOPE) para cadastrar todos os casos de cancer das criangas
tratadas em protocolos de grupos cooperativos. Este programa teve duragao de cinco anos. Em 2004,
uma parceria com o Instituto Ronald McDonald possibilitou a operacionalizacdo do CIOPE.

Como ja mencionado, a causa especifica do 6bito costuma ndo ser bem caracterizada e, muitas
vezes, faltam informagdes médicas, o que gera discordancias sobre a validade das taxas de mortalidade
especificas ao cancer. Podemos observar que, no Brasil, as causas mal definidas estao diminuindo.

O atraso diagndstico continua sendo um importante fator no prognéstico. No Departamento de
Pediatria do Hospital do Cancer de Sao Paulo, ao longo dos anos, observou-se uma redugao importante
do tempo médio de duracio da queixa. Durante o periodo entre 1975 e 1980, o tempo médio foi de 8,2
meses, enquanto de 1986 a 1990 foi de 5,6 meses (Rodrigues, 2000). Avaliando variaveis sécio-de-
mograficas, clinicas e sdcio-econémicas e relacionando-as com a histéria da doencga, verifica-se que
o atraso é multifatorial e diferente para cada tipo de cancer. Sintomas como anemia e adenopatia sdo
fatores preditivos independentes de atraso diagnéstico entre os portadores de leucemia aguda, assim
como dor abdominal entre os portadores de linfoma nao-Hodgkin e estrabismo entre os portadores de
retinoblastoma. O melhor nivel de escolaridade da mae reduziu o tempo médio de duragao da queixa
entre os portadores de leucemia linféide aguda, e a maior renda familiar reduziu o tempo de queixa
entre os portadores de neuroblastoma, porém entre os portadores de tumor de sistema nervoso central
aumentou o tempo de queixa. Os adolescentes apresentaram o maior intervalo de tempo, sugerindo
um diagndstico tardio, provavelmente com doeng¢a mais avangada (Rodrigues, 2002). Em 327 criancas
portadoras de retinoblastoma tratadas no Hospital do Cancer de Sao Paulo, o tempo médio de queixa foi
de 5,8 meses. Pacientes maiores de dois anos de idade apresentaram maior tempo de queixa em rela-
¢ao aos lactentes (7,2 meses vs. 4,7 meses; p = 0,001). 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). Pacientes com doenga metastatica apresentaram maior tempo de queixa, que
foi influenciado por doenga avangada, metastases e estrabismo. A sobrevida global em cinco anos foi
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maior entre aqueles com doenca localizada e entre os pacientes de queixa menor que seis meses (91%)
em comparagao com o0s pacientes com tempo de queixa maior que seis meses (78%) (p < 0,001) (Ro-
drigues, 2004). O Grupo Brasileiro de Osteossarcoma revelou que 21% dos pacientes apresentavam
metastases ao diagndstico, nimero maior que o de outros grupos norte-americanos e europeus. Entre-
tanto nao foi possivel constatar que a presenca de metastases estava relacionada ao atraso diagnos-
tico. A duragao dos sintomas nao apresentava correlagdo com a presenca de metastases, tamanho do
tumor ou sobrevida. Essas informagdes sugerem que o estadio da doencga esteja mais relacionado com
aspectos bioldgicos do tumor do que atraso diagnéstico (Petrilli, 2006). O diagndstico do cancer infantil
€ um processo complexo e muitas sao as variaveis que parecem influencia-lo. O melhor entendimento
da relagao entre fatores é de fundamental importancia para o desenvolvimento de estratégias de saude
publica para detecgao precoce do cancer infantil. Determinar os sinais e sintomas que devem alertar
para a possibilidade de doengas malignas ainda é um desafio (Rodrigues, 2003). No Nordeste foi reali-
zado um estudo com a populagao leiga a fim de verificar o grau de conhecimento dos sinais e sintomas
de alerta para suspeita e encaminhamento da criancga. A pesquisa concluiu que o conhecimento € muito
pequeno, demonstrando que ainda é necessaria uma educagao rigorosa e constante (Workman, 2007).
Outras iniciativas, como o programa Unidos pela Cura, no Rio de Janeiro, que conta com a participacao
de gestores do SUS nas trés esferas, servigos especializados e a sociedade civil (SOPERJ, SOBOPE
e Instituto Desiderata), tem o objetivo de promover o diagnostico precoce do cancer infanto-juvenil e
encaminhar os pacientes para pélos de investigacao e centros especializados, visando a capacitagao de
pediatras. Atualmente o programa conta com 21 tutores que trabalham em duplas e realizam a capacita-
¢ao dos pediatras através da metodologia de construgdo ativa de conhecimento, identificada pela sigla
em inglés PBL (Problem Base Learnig) (www.desiderata.org.br). O Instituto Ronald McDonald também
iniciou um programa de deteccgao precoce para contribuir com a redugcéo do tempo entre o aparecimen-
to de sinais e sintomas e o diagndstico em um servigco especializado, de modo a auxiliar o aumento
da probabilidade de cura de criangas e adolescentes com cancer. Para tanto, o programa se propde
a capacitar os profissionais das equipes de programa Saude da Familia para suspeitar e encaminhar
adequadamente casos de criangas e adolescentes que possam ter cancer e oferece ferramentas para
auxilio e atualizagéo dos profissionais treinados (www.instituto-ronald.org.br). Para a fase piloto foram
selecionados os seguintes projetos: Alagoas/Macei6/APALA: Quanto mais cedo melhor; Bahia/Salva-
dor/GACC: Capacitacao de Equipes de Saude da Familia para a Promog¢ao do Diagndstico Precoce da
Crianca e do Adolescente com Cancer; Maranhao/Sao Luis/Fundag¢ao Antonio Jorge Dino: Diagndstico
precoce: papel do programa de saude da familia na regidao do Munin, Estado do Maranhao; Minas Ge-
rais/Montes Claros/Fundacéo Sara: Articulando o diagndstico precoce; Parana/Cascavel/UOPECCAN:
Diagndstico precoce da criangca e adolescente com cancer; Pernambuco/Recife/GAC: Diagnéstico pre-
coce do cancer infanto-juvenil na atencao primaria a saude: o desafio de capacitar a atengao basica
construindo um protocolo de organiza¢ao; Sdo Paulo/Santo André/Casa Ronald McDonald: Estratégias
para o diagnéstico precoce para a crianga e adolescente com cancer no municipio de Sdo Bernardo;
Rio Grande do Norte/Natal/Casa Durval Paiva: Campanha do Diagnéstico Precoce. InUmeras casas
de apoio auxiliam as criancas e suas familias e, no momento, o Brasil conta com dois grandes grupos:
Unido Norte e Nordeste das Entidades de Apoio a Crianga com Cancer (UNEACC) e Unido Sul e Sudes-
te das Instituicdes de Assisténcia a Crianca e ao Adolescente com Cancer (UNIVERSO). Na SOBOPE
existem 109 grupos de apoio, com ou sem casa de apoio.

Mais recentemente o INCA/MS formou um Férum Permanente de Atencao Integral a Crianga e
Adolescente com Cancer, com cinco areas fundamentais de atuagio: integracao das parcerias: desen-
volvimento de um portal de atencéao integral; qualidade do diagndstico: elaboragdo do mecanismo de
orientagdo diagndstica; qualidade da assisténcia: elaboragdo de matriz de avaliagdo dos servigos de
oncopediatria; divulgagdo e comunicacao; identificacao de diretrizes para a Atencao Integral ao Cancer
Infantil. Todas essas iniciativas, certamente, melhorarédo a oncologia pediatrica no pais. Informagdes
futuras poderdo comprovar isso.

Atualmente existem 144 centros de oncologia pediatrica cadastrados na SOBOPE distribuidos em
todo o Brasil. Ha 22 programas de residéncia médica em oncologia pediatrica aprovados pela FUNDAP
(6rgéo regulador das residéncias médicas do Ministério da Educacgao).
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O titulo de especialista em cancerologia pediatrica foi conferido, inicialmente, em 1996 pela So-
ciedade Brasileira de Cancerologia, Associacdo Medica Brasileira e Conselho Federal de Medicina,
quando 104 médicos ganharam o titulo por proficiéncia. Até o momento foram realizados oito concursos
e 103 médicos foram aprovados.

Algumas publicagdes brasileiras foram revistas. Pode-se verificar que ha avancgos a cada dia e
a divulgacao dos resultados e experiéncias internacionalmente é cada vez mais frequente. As publi-
cacgdes brasileiras tém sido citadas por autores internacionais. Os grupos cooperativos brasileiros tém
melhorado a sobrevida da crianga e do adolescente com cancer e sem duvida, na proxima publicagao,
este progresso sera aferido. Ainda € um grande desafio aumentar o numero de criangas registradas nos
grupos cooperativos, tratadas uniformemente em todo o pais.

Os resultados aqui apresentados podem ser atribuidos a diferengas no acesso a servigos de diag-
nostico e de tratamento. As informagdes sdo analises descritivas do que existe no momento no Brasil.
Pode-se observar que a qualidade dos registros estda melhorando, as causas mal definidas de 6bito
estao diminuindo e, no futuro préximo, serao obtidas informagdes mais precisas. Os autores estao con-
victos, entretanto, de que as informacdes aqui apresentadas contribuirdo para ampliar o conhecimento
do cancer na infancia e na adolescéncia.
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