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RESUMO

Prado DLQ. Estudo da peregrinagdo de criangas e adolescentes com suspeita ou confirmagéo
de céncer oriundos do Estado de SGo Paulo e atendidos no Hospital de Céncer Infantojuvenil

de Barretos. Dissertagao (Mestrado). Barretos: Hospital de Cancer de Barretos; 2023.

JUSTIFICATIVA: O atendimento oncoldgico pediatrico no Hospital de Cancer Infantojuvenil de
Barretos (HCIJB) abrange criancgas e jovens de todo o Brasil. Cerca de metade dos referidos
pacientes é do Estado de S3o Paulo (ESP), o mais populoso do pais. Compreender a
peregrinacdo desses individuos até a chegada ao centro de tratamento especializado pode
ajudar a entender se ha entraves nas redes de atencdo a saude para o diagndstico precoce.
OBJETIVO: Estudar a peregrinacao dos pacientes moradores nos diferentes Departamentos
Regionais de Saude (DRS) e regides do ESP desde a suspeita ou confirmacdo de cancer até o
atendimento no HCIJB. MATERIAIS E METODOS: Estudo transversal ambispectivo com uso de
dados de questionarios com coleta prospectiva (aplicacdo de questionario), e retrospectiva
(consulta aos dados de questionarios preenchidos anteriormente, prontuarios e banco de
dados do REDCap) com 650 pacientes atendidos no HCIJB incluidos entre janeiro de 2015 e
janeiro de 2023. Realizadas analises quantitativas e qualitativas, adotando-se significancia de
95% com testes estatisticos pertinentes para a comparagdo de varidveis numéricas ou
categdricas, utilizando-se o software SPSS. RESULTADOS: Maioria dos pacientes pertencentes
as regibes norte (334/51,4%) e noroeste (208/32%), com predominio de criangas e
adolescentes brancos (440/68,1%), do sexo masculino (351/54%) e com idade entre 0 e 4 anos
(162/24,9%). Maior frequéncia de familias compostas por 4 pessoas (69/10,6%) com média
renda mensal (2-5 salarios-minimos), havendo necessidade de pelo mais uma consulta apds a
primeira em 153 familias (17,3%), variando de forma significativa entre as regides.
Dificuldades para chegar ao centro de referéncia de tratamento estavam presentes em 197
familias (30,4%), sendo mais frequente os problemas com o sistema de saude (74/11,4%).
Neoplasias malignas foram mais frequentes como diagndstico final (508/78,1%) com maior
prevaléncia de neoplasias hematoldgicas (171/34%). Na estratificacdo por diagndstico, as
neoplasias mais frequentes foram as de sistema nervoso central (SNC 99/19,5%), seguidas

pelas leucemias linfoides agudas (71/14%) e osteossarcomas (55/10,8%). O tempo para a



percepcdo de sinais e sintomas iniciais do cancer foi menor em criancas de 0 a 4 anos (mediana
de 1 dia), se o tumor era maligno (mediana de 3 dias) e se a neoplasia era hematoldgica ou de
sistema nervoso central (ambas com 2 dias de mediana). O tempo desde a primeira consulta
até a chegada ao centro de referéncia variou de forma significativa, com menor tempo nas
neoplasias hematoldgicas (mediana de 30 dias). O tempo para diagndstico variou de forma
significativa com grupo de neoplasias e entre as regides do ESP, com menor tempo para as
neoplasias hematolégicas (mediana de 35 dias) e maiores tempos (mediana de 91 dias) e se
pacientes provinham de regides mais distantes de Barretos (regido D). Correlacionando-se o
tempo da familia para percepcgdo de sinais e sintomas iniciais na crianca e adolescente com o
indice socioecondbmico GeoSES, observou-se uma correlacdo negativa significante,
demonstrando tempos maiores de percep¢ao em familias de municipios com menores valores
de GeoSES. CONCLUSAO: A percepcao de alteracdes iniciais na crianca ou adolescente parece
estar ligada a natureza tumoral e sua apresentacdo clinica. Porém, familias vivendo em
municipios com menores indices socioecon6micos demoraram mais tempo para perceber os
sinais e sintomas iniciais e escolaridade paterna mais elevada se relacionou com atendimentos
iniciais mais rapidos nos pacientes estudados, sugerindo influéncia de fatores como educacao,
renda, privacdo e segregacao das familias nos tempos antes do primeiro atendimento no
sistema de saude. O fato dos maiores tempos se concentrarem apds a consulta médica inicial
indica que a baixa suspeicdo diagndstica e a morosidade do sistema de saude podem ser a
principal barreira a ser transposta visando melhorar o diagndstico e tratamento oncolégico

infantil no ESP.

PALAVRAS-CHAVE: Cancer infantil; cancer pediatrico; epidemiologia; diagndstico tardio;

sistema de saude; neoplasias hematoldgicas.



ABSTRACT

Prado DLQ. Study of the pilgrimage of children and adolescents with suspected or confirmed
cancer from the state of Sao Paulo and treated at the Barretos Children's Cancer Hospital.

Dissertation (Master's degree). Barretos: Barretos Cancer Hospital; 2023.

BACKGROUND: Pediatric oncology care at the Barretos Children's Cancer Hospital (BCCH)
covers children and young people from all over Brazil. Around half of these patients are from
Sao Paulo State (SPS), the most populous in the country. Understanding the pilgrimage of
these individuals until they arrive at the specialized treatment center can help to understand
whether there are obstacles in the health care networks for early diagnosis. AIM: To study the
pilgrimage of patients living in the different Regional Health Departments (RHD) and SPS
regions from the time of suspected or confirmed cancer to hospital care at BCCH. MATERIALS
AND METHODS: Ambispective cross-sectional study using data from questionnaires with
prospective collection (questionnaire application), and retrospective (consultation of data
from previously completed questionnaires, medical records and REDCap database) with 650
patients treated at BCCH included between January 2015 and January 2023. For quantitative
and qualitative analyzes we adopted a gnificance of 95% with relevant statistical tests for the
comparison of numerical or categorical variations, using the SPSS software. RESULTS: Most
patients were from the north (334/51.4%) and northwest (208/32%) regions, with a
predominance of white children and adolescents (440/68.1%), male (351/54% ) and aged
between 0 and 4 years (162/24.9%). Higher frequency of families composed of 4 people
(69/10.6%) with average monthly income (2-5 minimum wages), with the need for at least one
more consultation after the first in 153 families (17.3%), varying significantly across regions.
Difficulties in reaching the treatment reference center were present in 197 families (30.4%),
with problems with the health system being more common (74/11.4%). Malignant neoplasms
were more frequent as final diagnosis (508/78.1%) with a higher prevalence of hematological
neoplasms (171/34%). When stratifying by diagnosis, the most frequent neoplasms were
those of the central nervous system (CNS 99/19.5%), followed by acute lymphoid leukemias
(71/14%) and osteosarcomas (55/10.8%). The time for the perception of initial signs and
symptoms of cancer was shorter in children aged 0 to 4 years (median of 1 day), if the tumor

was malignant (median of 3 days) and if the neoplasia was hematological or of the central



nervous system (both with a median of 2 days). The time from the first consultation to arrival
at the reference center varied significantly, with a shorter time for hematological neoplasms
(median of 30 days). The time to diagnosis varied significantly depending on the group of
neoplasms and between the regions of the SPS, with shorter times for hematological
neoplasms (median of 35 days) and longer times (median of 91 days) and if patients came
from regions further away from Barretos (region D). Correlating the family's time for
perception of initial signs and symptoms in children and adolescents with the GeoSES
socioeconomic index, a significant negative correlation was observed, demonstrating longer
perception times in families from counties with lower GeoSES values. CONCLUSION: The
perception of initial changes in children or adolescents seems to be linked to the nature of the
tumor and its clinical presentation. However, families living in counties with lower
socioeconomic indices took longer to notice the initial signs and symptoms and higher
paternal education was related to faster initial care in the patients studied, suggesting the
influence of factors such as education, income, deprivation and family segregation in the times
before the first consultation in the health system. The fact that the longest times are
concentrated after the initial medical consultation indicates that the low diagnostic suspicion
and the slowness of the health system may be the main barrier to be overcome to improve

the diagnosis and treatment of childhood cancer in SPS.

KEYWORDS: Childhood cancer; pediatric cancer; epidemiology; delayed diagnosis; health

system; hematological malignancie



1 INTRODUCAO

O cancer infantojuvenil corresponde a um grupo de doengas que tém em comum a
proliferacdo anormal e descontrolada de células, podendo ocorrer em qualquer lugar do corpo
humano. E uma doenca considerada rara, respondendo por cerca de 0,5% a 3% de todas as
neoplasias na maioria das populacdes. No entanto, no ano de 2023, estima-se que ocorrerao
cerca de 430.000 novos casos de cancer na populacdo entre 0 e 19 anos no mundo, para
ambos os sexos 1. A maior incidéncia de pacientes com cancer infantojuvenil encontra-se na
Asia com 51,2% dos casos, seguidos da Africa (22,5%), Américas (16,2%), Europa (9,5%) e
Oceania (0,7%) 2.

Ao redor de 80% dos pacientes vivem em paises de baixa e média renda (PBMR) com
sobrevida em 5 anos variando de 10 a 60%, enquanto criangas e adolescentes de paises com
alta renda (PAR) tem uma sobrevida esperada de pelo menos 80% em 5 anos. E esperado um
aumento no numero de criangas com cancer ao longo dos anos, tanto pelo crescimento
populacional quanto pela diminuicdo da taxa de mortalidade infantil 3.

No Brasil, em 2023 foi estimada a ocorréncia de 7930 casos novos de cancer
infantojuvenil, com ocorréncia de 2656 ébitos em 2020 © 7. Apesar da baixa prevaléncia
percentual, o cancer infantojuvenil representa a primeira causa de morte por doenca em
criangas e adolescentes entre 0 e 19 anos em todas as regides do Brasil. As neoplasias mais
frequentes sdo as leucemias, os tumores de sistema nervoso central (SNC) e os linfomas, tanto
mundialmente quanto nacionalmente, ocorrendo algumas variagdes regionais %0,

O Estado de S3o Paulo (ESP) é o mais populoso do Brasil, com populag¢do projetada para
0 ano de 2023 de mais de 47.200.000 habitantes e, segundo o ultimo censo, com mais de
12.164.000 criancas e adolescentes até 19 anos. O ESP concentra 24% de todos os casos de
cancer infantojuvenil e 18% dos Obitos nessa faixa etdria, sendo o local com maior
morbimortalidade por cancer infantojuvenil no Brasil considerando-se nlimeros absolutos.
Em 2023, sdo esperados 1850 casos novos de cancer infantojuvenil no ESP. Os tumores mais
frequentes sdo as leucemias e linfomas (35,6%) e os tumores de sistema nervoso central
(8,9%), com confirmacdo histoldgica realizada em cerca de 93% de todos os tumores no

Estado, segundo o Registro Hospitalar de Cancer &% 1112,



As causas do cancer infantojuvenil sdo amplamente desconhecidas e cerca de somente
5% dos tumores sao de origem hereditaria, sendo a radia¢do ionizante o Unico fator de risco
ambiental estabelecido. Para muitos agentes como o benzeno, arsénico e dioxinas, a evidéncia
de carcinogenicidade é bem estabelecida para adultos, mas limitada para jovens. A exposicao
a agentes infecciosos também tem sido relatada como possivel fator de risco para
desenvolvimento de leucemia aguda em criangas 315,

Acredita-se que muitos canceres em criancas, assim como em adultos, sejam ativados
por mutagdes somaticas ou hereditarias. Dessa forma, agentes com a¢do no material genético
dos genitores do paciente também poderiam desempenhar um papel na origem de tumores
infantis, como as leucemias > 8. Mas devido a raridade do cancer infantojuvenil, e as
dificuldades em proceder uma avaliagao das fontes de exposi¢cdao nos primeiros anos de vida,
torna-se dificil estabelecer o papel causal ligado ao ambiente. E quando comparado aos
adultos, os individuos jovens sdao mais vulneraveis aos agentes ambientais devido a seus
padrdes de atividade, comportamento e fisiologia Unicos, bem como a imaturidade dos seus
orgdos 1313,

As neoplasias na faixa etdria entre 0 e 19 anos apresentam caracteristicas proprias como
curto periodo de laténcia, maior crescimento e agressividade e, geralmente, melhor resposta
aos tratamentos disponiveis. No entanto, como habitualmente ndo sdao preveniveis através de
controle de exposicdo a fatores de risco carcinogénicos, a principal medida a ser tomada para
aumentar as chances de boa resposta ao tratamento, com cura, menores sequelas e maior
sobrevida, é a prevencdo secunddria, ou seja, a realizacdo do diagndstico precoce para
tratamento adequado 77°,

Nos PBMR, a sobrevida de pacientes com cancer infantojuvenil manteve-se baixa ao
longo dos anos. Um dos principais fatores envolvidos é o diagndstico tardio do cancer. Na
maioria dos casos, quanto mais tardio o diagndstico, maior a chance de doenca avancada e

disseminada, com necessidade de tratamento mais agressivo e maior mortalidade %722,

1.1 Leucemias

As leucemias sdo o tipo de neoplasia mais frequente entre 0 e 19 anos, respondendo
por 29% do total, com 80.490 casos novos e mortalidade de 30,4% no mundo no ano de 2020
2, Geralmente, sdo o tipo de cincer infantojuvenil com menor tempo até o diagndstico quando

comparados aos outros grupos da doenca ha mesma faixa etdria 23-%°.



Na Europa, as leucemias sdo o principal cancer entre 0 e 14 anos, sendo responsaveis por 35%
dos canceres nessa faixa etdria 3° . Nos Estados Unidos, os tumores hematoldgicos sdo os mais
frequentes na infancia, com pico entre 2 e 3 anos de idade, com predominio das leucemias
(33% do total de casos) 3.

Na Asia, Horibe et al 32 mostraram maior frequéncia de leucemias entre tumores
hematoldgicos com incidéncia de 46,6% e 16,7% de leucemia linfoide aguda (LLA) e leucemia
mieloide aguda (LMA) respectivamente, concentrando-se na faixa etdria de 1 a 4 anos de
idade no Jap3do, enquanto Jamal et al 33 relataram no Paquistdo tumores hematoldgicos como
mais frequentes (20,4%) com predominio no sexo masculino. Em revisao sistematica, Adeloye
et al 3*evidenciaram para criancas menores de 15 anos na Africa uma incidéncia de leucemias
de 16,9 casos para 1.000.000 de criangas a cada ano.

Na América Latina, anualmente ocorrem 29.000 novos casos de cancer em menores de
19 anos. No Brasil, a taxa de incidéncia anual ajustada para idade de LLA é de 44 por 1.000.000
e de leucemia aguda ndo linfoide é de 14 por 1.000.000 de criancas. Para cada ano do triénio
2020 a 2022, foi estimada no Brasil uma incidéncia de 8.450 novos, sendo as leucemias
responsaveis por 25,6% dos casos de cancer infantojuvenil na estimativa publicada em 2019

pelo Instituto Nacional do Cancer (INCA) & 1335,

1.2 Linfomas

Os linfomas sdao tumores hematoldgicos classicamente divididos em dois grandes
subgrupos: os de Hodgkin (LH) e os Ndo Hodgkin (LNH). A estimativa global de LNH é de 25.100
casos novos por ano, perfazendo 9% do total de canceres em menores de 19 anos, enquanto
os LH sdo responsaveis por 4,8% dos casos 2.

Os LNH geralmente acometem mais o sexo masculino e representam o terceiro tipo mais
frequente de neoplasias em criancas e adolescentes, ocorrendo variagGes regionais, como no
Linfoma de Burkitt, que é endémico na Africa equatorial e representa apenas 1 a 2 % dos
linfomas na Europa Ocidental e Estados Unidos da América 3°.

Os LH comumente tém apresentacdo bimodal, com picos de incidéncia em adolescentes
e adultos jovens (de 15 a 30 anos) e depois dos 55 anos, com 10% de todos os casos
diagnosticados antes dos 15 anos de idade. Também existem varia¢des regionais, com menor

frequéncia em paises asidticos quando comparados aos Estados Unidos 3036,



Na Europa, os linfomas sdo responsaveis por cerca de 12% de todos os tumores em
menores de 15 anos, e nos Estados Unidos correspondem a 11% dos canceres infantis. Na
América Latina e Caribe, a incidéncia varia de 12,1 a 22,6 para cada milhdo de pessoas por
idade ajustada por ano #3738,

Os linfomas sdo a segunda neoplasia mais frequente na infancia e adolescéncia dentro

da faixa etdria de zero a 19 anos no Brasil com incidéncia de 18,9 casos para cada milhdo de

pessoas-ano e correspondem a 14% dos tumores nessa faixa etdria & 3,

1.3 Tumores cerebrais e do Sistema Nervoso Central

Os tumores do SNC geralmente sdo as neoplasias sdlidas mais frequentes e representam
a maior causa de morte entre os canceres infantojuvenis. Em 2020, 30.770 novos casos foram
diagnosticados no mundo, respondendo por 11% do total dos canceres em criancas e
adolescentes de zero a 19 anos no periodo %2,

As neoplasias de SNC sdo divididas entre tumores de alto grau e de baixo grau. Os de
alto grau costumam ser diagnosticados mais cedo devido a sua agressividade e exuberancia
de sinais e sintomas. Os canceres de baixo grau, mais frequentes na populagao infantojuvenil,
podem ter tempos maiores até o diagndstico e subsequente tratamento. Assim, o tempo
desde o primeiro sinal ou sintoma até o diagndstico é um indicador da agressividade tumoral
e, embora os tumores de baixo grau sejam mais dificeis de diagnosticar, o seu diagndstico
precoce pode salvar vidas e reduzir sequelas pds-tratamento 3% 4°,

A sintomatologia dos tumores de SNC é determinada por sua localizacdo. Tumores
supratentoriais geralmente cursam com cefaleia, disturbios visuais e endécrinos, como
alteragdes no crescimento da crianca. Os tumores de fossa posterior podem apresentar-se
com sinais e sintomas relacionados a hipertensao intracraniana, comprometimento de nervos
cranianos ou ataxia. Os tumores cerebrais mais frequentes na infancia sdo o meduloblastoma
e o astrocitoma de baixo grau, ambos mais frequentes no sexo masculino 4942,

Em estudo realizado na Suécia, a maioria dos pacientes era do sexo masculino (56%),
com média de idade de 8 anos ao diagndstico e com maior frequéncia na faixa etaria entre 1
e 9 anos e em estudo austriaco, o tempo mediano até o diagndstico de tumores cerebrais na
infancia foi de 60 dias 4344 .

Nos Estados Unidos, a incidéncia de tumores malignos cerebrais e do sistema nervoso

central foi de 3,87 para cada 100.000 individuos da populacdo local na faixa etaria entre 0 e



15 anos e de 2,6 para 100.000 para adolescentes entre 15 e 19 anos. E descrito no mesmo
pais, predominio de pacientes brancos de sexo masculino e mediana de tempo para
diagndstico de gliomas e meduloblastomas de 60 dias 3% 4> 46,

No Meéxico, estudo realizado em centro especializado de tratamento mostrou
predominancia do sexo masculino em tumores de baixo e alto graus (52,2 e 55%
respectivamente) com mediana de idade ao diagndstico de 6 e 5 anos respectivamente 4/,
Pifieros et al 8 relataram 13% de tumores de sistema nervoso central com diagnéstico entre
zero e 14 anos nas Américas Central e do Sul entre tumores de SNC avaliados em 48 registros
de base populacional.

No Brasil, os canceres de SNC representam 20% de todos os canceres pediatricos, com
pico de incidéncia entre 0 e 4 anos °. Estudo brasileiro de um centro especializado em
tratamento, abrangendo periodo de 20 anos, mostrou que os tumores de sistema nervoso

central foram mais frequentes no sexo masculino, com cefaleia como sintoma mais frequente

e intervalo entre inicio de sinais e sintomas e diagndstico de 1 a 5010 dias *2.

1.4 Tumores 6sseos

Os tumores 6sseos sao relativamente raros, sendo responsaveis por 3 a 5 % de todos os
tumores infantojuvenis. Nos Estados Unidos a estimativa é de 3.910 casos novos no ano de
2022, com 25% deles ocorrendo em menores de 20 anos de idade % 4°,

Os subtipos mais frequentes s3ao os osteossarcomas e o0s sarcomas de Ewing.
Geralmente hd predominancia em individuos brancos do sexo masculino, com relacdo de 1,28
homens para cada mulher, ainda que seja relatada uma maior taxa de incidéncia entre pessoas
do sexo feminino de 0 a 14 anos. Os principais sinais e sintomas incluem dor e edema local
gue podem evoluir de forma indolente, levando pacientes a procurarem atendimento apds
meses do inicio de sintomas -,

Os osteossarcomas sdao mais frequentes nos membros inferiores, com quase metade dos
casos ocorrendo préximo a articulacdo do joelho e apresentam distribuicdo de incidéncia
bimodal, com picos de 15 a 19 anos e apds os 60 anos. Os sarcomas de Ewing, tem pico de
incidéncia na segunda década de vida e sdo muito raros antes dos 5 ou apds os 30 anos de
idade °%>7,

Segundo Kumar et al > que utilizaram dados da incidéncia de cancer nos cinco

continentes com 290 registros de cancer de base populacional, a maior incidéncia de tumores



dsseos ocorre em pessoas do sexo masculino na América do Sul, com 2,54 casos para cada
100.000 pessoas-ano.

No Brasil, a maioria dos tumores dsseos ocorre no sexo masculino (58,9%), dos 0 aos 14
anos, na regidao Sudeste do Brasil (45,6%) e com predominio de osteossarcomas (72,8%). A
mediana do tempo para o diagndstico é de 90 dias e pacientes entre 20 e 29 anos apresentam

maior tempo de diagndstico quando comparados a faixa etaria de 0 a 14 anos °2.

1.5 Aspectos do atraso no diagndstico e seus impactos

A palavra peregrinagdo significa “viagem por terras longinquas” e pode descrever o
caminho percorrido por pacientes e suas familias em busca de diagndstico e tratamento de
cancer, podendo interferir no progndstico e chance de cura 3% °8 59,

Varios fatores podem levar ao atraso diagndstico e acesso oportuno ao tratamento nas
neoplasias infantojuvenis. A peregrinacdo na rede de assisténcia a saude pode encontrar
barreiras ao diagndstico do cancer infantojuvenil. O inicio dos sinais e sintomas e consequente
percep¢ado da familia esta ligado ao tipo tumoral, seu comportamento bioldgico e localizacao,
além do tempo até a primeira consulta depender da valorizacdo de queixas muitas vezes
inespecificas e facilmente confundidas com doencas comuns na infancia pela familia ou
sociedade 3% 60,61,

O nivel de urgéncia para avaliacdo em unidade de salde atribuido as mudancas
corporais do paciente e a valorizagdo dos sintomas como sugestivos de cancer pelo
profissional assistente também interferem no diagndstico. O tempo até o diagndstico pode
variar de 1 semana para tumores hematoldgicos até 3 anos em criangas com tumores
cerebrais em PAR como a Dinamarca, o que também acontece em PBMR como o Brasil, com
até 31 dias de mediana de tempo para diagndstico de LLA e LMA em estado do nordeste do
pais 38 62764,

Tumores hematolégicos como as leucemias agudas, com apresentacdo clinica mais
exuberante e alteracdes sugestivas em exames de facil acesso, costumam ter menores tempos
até o diagndstico (tempos medianos de 10 dias na Dinamarca até 26 dias na China), ao passo
gue tumores com sintomas indolentes e pouco especificos, como gliomas de baixo grau de
SNC em criangas estadunidenses (mediana de 2,6 meses) ou osteossarcomas em estudo

brasileiro (mediana 90 dias), apresentam maiores tempos até o diagndstico 3% °1, 6% 64,65,



Barreiras para o diagndstico podem estar relacionadas ao profissional e equipe de
salde, tanto pela baixa suspei¢ao de cancer infantojuvenil quanto pela falta de especialistas.
Apesar de mais da metade dos pediatras brasileiros estar na regido Sudeste (54,5 %) segundo
a ultima demografia médica de 2020, com concentragdao da especialidade no ESP, existem
diferencas na distribuicdo desses profissionais dentro do estado (74% na capital e regido da
grande S3o Paulo versus 3% na regido Oeste) 38 66,67,

Dificuldade de acesso ao sistema de salde, com poucas vagas para atendimento inicial,
demoras no sistema de referenciamento a centros especializados e realizacdo de exames
figuram como possiveis causas de maior tempo para consultas, diagndstico e inicio de
tratamento. Somam-se os problemas logisticos de pacientes e familia e de financiamento para
consultas e deslocamentos a servicos especializados, além de entraves burocraticos no
sistema de saude publico ou da saude suplementar para liberacdo e manutencdo do
tratamento 3% 62,68,69,

Os tempos relacionados aos marcos importantes na atencdo ao paciente com cancer
infantojuvenil podem ser divididos em: tempo de percepc¢ado (do inicio dos sinais e sintomas
da doenca até a percepc¢ao e valorizacdo pelo paciente), tempo até primeira consulta (desde
a percepcao dos sinais e sintomas até a primeira consulta médica), tempo da familia (desde o
inicio dos sinais e sintomas até a primeira consulta médica) tempo até o centro de referéncia
(da primeira consulta até a chegada ao centro de referéncia de tratamento oncolégico), tempo
de investigacdo (desde a primeira consulta até o diagnéstico final), tempo de diagndstico (dos
primeiros sinais e sintomas até o diagnodstico final) e tempo total (do inicio dos sinais e
sintomas até o inicio do tratamento), podendo ser considerados tempos com atraso ou nao,
dependendo da referéncia adotada 38 % 61, Um resumo esquemadtico dos marcos importantes
na linha do tempo da atencao aos pacientes com cancer infantojuvenil e os diferentes tempos

esta representada na Figura 1.
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Figura 1 - Resumo esquematico de marcos importantes e dos diferentes tempos relacionados ao paciente,

investigacdo, até centro de referéncia, diagndstico e tratamento aos pacientes com cancer infantojuvenil.

Atrasos nos tempos de diagnéstico e total sao mais frequentes em PBMR, como
mostram estudos realizados na Africa, Indonésia, Asia e Américas 3 2129.62,68 Em trabalho de
revisdo publicado sobre a América Latina, grande continente com caracteristicas
heterogéneas, as barreiras ao diagndstico precoce e tratamento mostraram-se similares, com
grande tempo até a suspeicdo e diagnéstico de cancer, grande distancia aos centros
especializados em tratamento, maiores taxas de interrupg¢ao do tratamento e problemas de
financiamento (desde o custo para o tratamento em si, até o absenteismo da familia ao
trabalho) 8.

Mattosinho et al. 7% relataram para retinoblastoma na América Latina, o intervalo entre
o primeiro sintoma e o diagndstico variando entre 3 e 5 meses, dado complementado pela
constatacdo de Grynzpancholc et al. 7! na Argentina que mostraram atrasos e barreiras ao
diagnodstico do cancer infantil em 63,5% dos casos. A sobrevida geral ao cancer infantojuvenil
é de aproximadamente 80% em PAR, enquanto na América Latina apresenta diferencas
significativas, como em relagdao a sobrevida em 5 anos para LLA que variam de 49,8% no
Equador até 93,1% em Porto Rico ou sobrevida em 5 anos para linfomas variando de 60,4%
em Lima, no Peru a 96,3% em Porto Rico 38. A Tabela 1 sumariza a incidéncia e sobrevida em

5 anos dos principais tumores infantis na América Latina (de zero a 14 anos).



Tabela 1- Incidéncia padronizada por idade e sobrevida em 5 anos para tipos selecionados de cancer infantil

em paises da América Latina, idades de 0 a 14 anos.

Tumores
Nacional Leucemias Linfomas do SNC
Ndmero
estimado anual
Populagdo de mortes por
com menos cancer
de 15 anos infantojuvenil
Pais (/100.000) (<15a) I S S S
Argentina (registros
pedidtricos) 10988 128,1 427 48,1 76,2 14,6 83,4 23,8 63
Brasil (5 registros) 45967 145,2 2495 46,4 66 18,9 88,2 24,8 28,9
Chile (registros
pedidtricos) 3682 131,5 129 53,8 639 12,1 - 20,4
Colombia (4 registros) 11622 149,6 871 58,4 689 20,3 - 25,2 47
Costa Rica 1066 133,9 51 55,5 80 16,7 93,5 18,4 69,8
Cuba 1856 130,2 84 39,6 - 22,6 785 21,1 -
Equador (5 registros) 4705 141,7 433 62,5 49,8 19 67,3 17,9 48,2
México (cidade,
pediatrico) 34538 134,7 1697 61,9 52,7 148 72 18,9 36,5
Peru, Lima 8788 153,1 474 62,9 604 16,4 604 30,2 -
Estados Unidos da América, Porto Rico 125,7 40,1 93,1 13,4 96,3 26,5 70,5

I: Taxa de incidéncia por milhdo de pessoas/ano de cada populagdo indicada, S: sobrevida dentro de 5 anos.

Adaptado de Guzman et al.38

No Brasil em 2019, a mediana de tempo para primeira consulta desde o inicio dos
sintomas foi de 7 dias. No mesmo ano a mediana foi de 33 dias até o diagndstico,
considerando-se todos os tumores na faixa etdria de 0 a 19 anos. No ESP, a mediana para
primeira consulta foi de 4 dias desde o inicio dos sintomas e o tempo para diagndstico do
cancer em 2019 teve mediana de 28 dias . Gilli et al. /2 revelaram tempo médio entre inicio
de sintomas de neoplasias de SNC até o diagndstico de 96 dias, especificamente no ESP.

O ESP é o mais populoso do Brasil com cerca de 12 milhdes de criancas e adolescentes
entre 0 e 19 anos, sendo responsavel por 24% de todos os canceres em criangas e

adolescentes no Brasil e por 18% dos dbitos por essa doenga. Na estimativa realizada pelo
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INCA no ano de 2020, cerca de 2100 criancas e adolescentes foram diagnosticados com cancer
no ESP & 11,

Dos 20 hospitais que realizaram o Registro Hospitalar de Cancer (RHC) no ESP, quatro
deles concentraram 50% de todos os atendimentos entre 2014 e 2018. Dos 6074 pacientes
com cancer na faixa etaria de 0 a 19 anos no periodo, 1011 (16%) foram registrados em
Campinas, pelo Hospital Centro Infantil Boldrini, 845 (13%) pelo Hospital de Cancer Infanto
Juvenil de Barretos (HCIB) da Fundacdo Pio Xll, 714 (11%) pelo Hospital do Instituto de
Oncologia Pediatrica — IOP/GRACC - UNIFESP de S3o Paulo e 619 (10%) pelo Hospital Santa
Marcelina de S3ao Paulo. Entre 2019 e 2021, foram registrados 702 pacientes novos no HCIJB

e cerca de metade desses casos s3o de criancas e adolescentes do ESP 1173,

1.6 Diretrizes para as Redes de Ateng¢ao a Saude no Brasil

No Brasil, de acordo com a Constituicao Federal de 1988, a saude é um dever do Estado
e direito de todos. Com a promulgacdo da Lei Organica da Saude n. 8080 de 1990 ocorreu a
implantacdo do Sistema Unico de Saude (SUS). Algumas das principais diretrizes do referido
sistema sdo a universalidade de acesso a saude, a integralidade no cuidado a pessoa, a
regionalizacdo e hierarquizacdo da rede de servicos de satde 7 7>,

A hierarquiza¢do da rede de atendimento publico a saude determina que a consulta
médica inicial do paciente ocorra na porta de entrada do sistema, denominada area basica ou
atencdo primadria, em Unidade Basica de Saude (UBS) ou Unidade de Saude da Familia (USF),
com médicos generalistas ou do Programa de Saude da Familia (PSF). Depois da consulta
inicial, o paciente pode ser encaminhado para médicos especialistas (como Pediatras,
Ortopedistas, Hematologistas ou outros) ou realizar exames complementares iniciais, ainda
dentro da area bésica 767",

A consulta com médico especialista geralmente ocorre na atencdo secundaria, em
ambulatdrios de especialidades, podendo ser solicitados exames complementares de maior
complexidade (como tomografia computadorizada, ressonancia magnética, bidpsias ou
outros). O paciente é posteriormente referenciado para a atencdo terciaria, que conta com
médicos especialistas trabalhando em hospitais especializados tercidrios ou quaterndrios 76~

72, Um exemplo do atendimento hierarquizado encontra-se representado na Figura 2.
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ATENCAO BASICA (Porta de entrada do Sistema de Satde)
UBS/USF - Cadastramento (residéncia: Equipe de Saude)

Agendamento de Consulta

Consulta com Médico Generalista/ PSF

Encaminhamento para Médicos Especialistas

Atencdo (ex: Pediatra, Neurologista, Ortopedista, Hematologista)

¥

Solicitagdo de exames iniciais

¥

Agendamento de exames iniciais

Primaria

Realizagéo de exames / Reagendamento de retorno médico

Consulta com Médicos Especialistas
(Central de Vagas / Secretaria da Saude)

d

= Solicitagdo de outros exames complementares (ex: Tomografia, Ressonancia Magnética ou Bidpsia)
(Central de Vagas / Secretaria da Saude)

¥

Hipotese diagnostica: Neoplasia (Central Regulagdo de Vagas / Secretaria de Sadde)

Atencdo

Secundaria

Encaminhamento para Oncologistas (ex: Oncologista Pediatra, Neuro-oncologista) / Hospital Especializado

Atengao ‘

Tercidria | =

Consulta com Oncologista / Hospital Especializado

Diagnéstico / Tratamento / Seguimento

UBS: unidade basica de saude; USF: unidade de saude da familia; PSF: programa de saude da familia.
Figura 2 - Exemplo de fluxo de atendimento hierarquizado — Sistema Unico de Salde (SUS): da 4rea bdsica até centro

especializado terciario.

De acordo com a regionalizacdo, os pacientes sdo atendidos em servicos de saude
dentro de divisGes territoriais preestabelecidas, denominados no ESP de Departamentos
Regionais de Saude (DRS). Cada DRS é responsavel por planejar investimento, monitorar
publicidade de analises e indicadores de saude, além de andlise epidemioldgica e de riscos,
com controle e aplicagao dos recursos federais do SUS. As DRS sao em numero de 17 e cada

uma é responsavel por varios municipios em sua regido (Figura 3). O ESP pode ainda ser
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dividido em regides maiores, levando em consideracao a localizacdo dentro do Estado. Uma

dessas divisdes aparece na Figura 4 7777°,

Fonte: S0 Paulo. 77

Figura 3 - Departamentos Regionais de Saude (DRS) — Estado de S&o Paulo.
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Figura 4 - Regides do Estado de Sdo Paulo

Diante do exposto, visamos estudar os aspectos relacionados a peregrinacdo dos
pacientes dentro das regides do ESP até a chegada para atendimento no HCIJB, tragando um
panorama da realidade apresentada. O estudo justifica-se pela alta densidade populacional
do ESP com diferencas evidentes entre regides, sejam elas econdmicas, socioculturais ou de
financiamento com melhor ou pior funcionamento das redes de atencdo a salde e sucesso na

integralidade a saude de todos os individuos.
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2 HIPOTESES

Diversos fatores podem estar envolvidos no progndstico do cancer infantil, sendo um
deles o atraso no diagnéstico.

Espera-se que ao analisar os pacientes atendidos no HCIJB, relacionando-os com as
regioes de origem, possamos avaliar o desempenho de cada regiao de acordo com indicadores
de saude. Uma hipdtese seria uma relacdo direta entre demora no diagnéstico com uma maior
peregrinacdo do paciente proveniente de regido de saude mais carente em cobertura do SUS,
ou com pior financiamento. Também relacionado, pode se encontrar pior producdo, que estd
intimamente relacionada a quantidade de exames que conseguem ser realizados em cada

departamento de satde 3% 81,82,
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3 JUSTIFICATIVA

O atendimento no HCIJB abrange criancgas e jovens de todo o Brasil. Cerca de metade
dos referidos pacientes é do ESP, o mais populoso do pais. Compreender a peregrinagao
desses individuos até a chegada ao centro de tratamento especializado pode ajudar a
entender se ha entraves nas redes de atenc¢do a saude para o diagndstico precoce.

Esse estudo visou estudar aspectos relacionados a peregrinacdo dos pacientes e verificar
motivos distintos no atraso do atendimento em centro especializado fossem eles relacionados
ao paciente, seus familiares, fatores econdmicos ou relacionados ao conhecimento do assunto
por parte dos médicos e equipes que atuam nas DRS, hospitais, consultérios etc. Ao mapear
as DRS e regides no ESP e entender quais fatores associados contribuem com melhor
qgualidade de atendimento aos pacientes, talvez surjam propostas de estratégias que
diminuam as barreiras de acesso a salude e promovam a chegada de pacientes com tumores

em fases iniciais, aumentando as chances de cura e maior sobrevida nessa populacao.
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4 OBJETIVOS

4.1. Objetivo geral
- Estudar a peregrinagdo dos pacientes moradores nas diferentes DRS e regides do ESP desde

a suspeita ou confirmacdo de cancer até o atendimento no HCIJB.

4.2 Objetivos especificos

4.2.1 Fatores relacionados ao paciente/familia e situa¢do socioeconémica:

- Relacionar fatores ligados a situacdo socioecondmica dos pais e a percepcdo sobre o
aparecimento dos primeiros sinais e sintomas até a busca do primeiro atendimento médico;
- Avaliar os diferentes motivos apontados pelos pais ou responsaveis pela busca de dois ou
mais profissionais desde que estiveram com o primeiro médico procurado;

- Avaliar as dificuldades encontradas em chegar ao centro de referéncia em tratamento de

cancer infantojuvenil;

4.2.2 Fatores relacionados ao tipo tumoral:

- Verificar a frequéncia de diferentes tumores dos pacientes atendidos no HCIJB e relacionar
com regido de origem;

- Comparar cancer confirmado versus outras doencas (ndo-cancer) identificadas como
diagnéstico final em cada DRS ou regido do ESP;

- Avaliar caracteristicas que envolveram a peregrinacao destes pacientes entre as neoplasias
hematoldgicas versus ndo hematoldgicas;

- Avaliar a relacdo entre tipo tumoral e tempo para diagndstico nas diferentes regides do ESP;

4.2.3 Fatores relacionados ao sistema de saude:

- Identificar quantos profissionais médicos consultaram a crianca até o atendimento no HCIJB;
-Verificar o tempo decorrido desde os primeiros sinais e sintomas até a chegada a Barretos e
relacionar com os diferentes DRS e regides do ESP;

- Comparar indicador socioeconémico dos municipios de origem dos pacientes com percepcao
dos sinais e sintomas iniciais pela familia e encaminhamento para centro especializado de

referéncia.
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5 METODOLOGIA

Um estudo inicial em 2015 foi realizado por estudantes de medicina da Faculdade de
Ciéncias da Saude de Barretos Dr. Paulo Prata (FACISB) em conjunto com membros da
Oncologia Pediatrica do HCIJB. Posteriormente, com uso de questiondrio desenvolvido no
primeiro estudo, membros do Nucleo de Apoio ao Pesquisador (NAP) da pediatria mantiveram
a coleta de dados sobre as criancas e adolescentes atendidos na instituicdo, armazenando as
informacdes em um banco de dados utilizando o programa REDCap 23. No ano de 2020 surgiu
o grupo de estudos do Cancer Infantil Sem Peregrinacao (CISPER) que compreende alunos da
graduacdo em iniciacdo cientifica, pesquisadores em nivel de mestrado, doutorado e pds-
doutorado e profissionais atuantes de varios estados brasileiros. O presente estudo faz parte
do CISPER, com pesquisadora nivel de mestrado. O questionario inicial foi sendo aprimorado
desde sua criagao e atualmente conta com questdes sobre caracteristicas socioecondmicas e
demograficas do paciente e sua familia, inicio dos sinais e sintomas, primeira consulta apds
sintoma e demais consultas, informacgdes de diagndstico, atendimento no centro de referéncia
para tratamento oncoldgico e dados do prontuario (anexo A).

Este estudo é transversal ambispectivo com coleta prospectiva (aplicacdo de
questionario), e retrospectiva (consulta aos dados de questiondrios preenchidos

anteriormente, prontudrios e banco de dados do REDCap) &3.

5.1 Tamanho amostral e coleta de dados

Foi realizada uma adaptac¢ao do mapa do ESP, tomando por base o mapa do Instituto de
Terras de S3o Paulo (ITESP) (Figura 4), agrupando as DRS em 6 regides: Norte, Noroeste, Oeste,
Leste, Sudoeste e Sul/Sudeste, para possibilitar melhor avaliagcdo estatistica. Na regido Norte
encontram-se as DRS de Araraquara, Barretos, Franca e Ribeirdo Preto; na regido Noroeste,
Aracatuba e S3o José do Rio Preto e na regido Oeste, as DRS de Marilia e Presidente Prudente.
Regido Leste compreende DRS de Piracicaba, Sdo Jodo da Boa Vista e Campinas, Sul/Sudeste
as DRS da Grande S3do Paulo, Baixada Santista, Registro e Taubaté e regido Sudoeste as DRS

de Sorocaba e Bauru # (Figura 5).
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. Regido Norte: DRS Barretos, Franca, Ribeirdo Preto e Araraquara

‘ Regido Noroeste: DRS S0 José do Rio Preto e Aragatuba

. Regido Oeste: DRS Presidente Prudente e Marilia

. Regido Leste: DRS Piracicaba, Campinas e S30 Jodo da Boa Vista
Regido Sudoeste: DRS Bauru e Sorocaba

. Regido Sul/Sudeste: DRS Registro, Grande S30 Paulo, Baixada Santista e Taubaté

Fonte: Adaptado de Carlos J. et al.8

Figura - 5 Departamentos Regionais de Saude (DRS) do Estado de Sdo Paulo, agrupados em 6 regides.

Considerando-se as DRS agrupadas em seis regies no ESP (Leste, Noroeste, Norte,
Oeste, Sudoeste e Sul/Sudeste) no mesmo periodo, foram computados o tempo de
diagndstico e para atendimento no HCIJB. Calculou-se o tamanho amostral para diferenca de
tempo médio (em dias) entre as 6 regides, considerando a média e o desvio padrdo de cada
regido: 9,16 (10,08), 16,87 (24,26), 20,56, (39,59), 23,58 (26,35), 118,5 (167,58) e 27,6 (50,32),
respectivamente. Assumindo uma significancia de 5% e poder de 95% e o effect size (f) de
0,282, a amostra foi estimada em 258 participantes. Para estimar o tamanho da amostra foi
utilizado o software GPower v.3.1.9.4 8,

A selecdo dos pacientes foi por conveniéncia e ndo aleatdria. Foi oferecida a participacao

na pesquisa, para todos os pacientes que estivessem presentes no HCIJB no periodo de
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disponibilidade do pesquisador treinado para aplicacdo do questionario, fossem eles do ESP
ou de outros estados do Brasil. Os pacientes selecionados, ou seus responsdveis, que se
encontravam em periodo de espera para primeira consulta ambulatorial, consulta de retorno
e seguimento, procedimentos ambulatoriais e durante a internagao hospitalar foram
abordados presencialmente pelo pesquisador. Seguiu-se um resumo da pesquisa, com
esclarecimento de duvidas e um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) que se
aceito, levou a aplicacdo do questionario. No caso de pacientes que perderam o seguimento
ou foram a 6bito, foram obtidos dados do banco de dados do REDCap 23 pelos profissionais do
NAP da pediatria.

Se maiores de 18 anos, os préprios pacientes foram incluidos e responderam ao
questionario, ou os responsaveis pelos pacientes foram convidados a participar se a crianga
ou adolescente tivesse menos de 18 anos no momento de inicio da doenca que levou ao
atendimento no HCIJB. Neste estudo atual, foram incluidos todos os pacientes que residiam
no ESP no inicio dos sinais e sintomas da doenca.

Nao foram incluidos pacientes ou responsaveis que recusaram a participacdo na
pesquisa, que decidiram abandonar o estudo ou aqueles que ndo residiam no ESP no

momento do inicio dos sinais e sintomas da doenga que trouxe ao HCIJB.

5.2 Anadlise estatistica

As analises estatisticas envolveram uma andlise descritiva dos dados sendo as varidveis
guantitativas resumidas através da média, desvio padrdo, mediana e quartis.

As variaveis qualitativas foram resumidas através da frequéncia absoluta e/ou relativa.
A fim de verificar a associacdo entre a DRS de origem ou regido do ESP do paciente, numero
de médicos consultados até o diagndstico e tempo até encaminhamento e/ou chegada ao
HCIJB com os fatores clinicos ou socioeconémicos, foram utilizados os testes T (ou Man-
Whitney) a fim de comparar a média ou mediana do tempo entre as diferentes categorias
desses fatores. Para comparacdo de trés ou mais grupos independentes, quanto a variavel
quantitativa, foi utilizado o teste de Kruskal-Wallis & 26,

Caso o fator possuisse mais de duas categorias, foram utilizadas a técnica ANOVA a fim
de fazer a mesma verificacdo ou a técnica de Bonferroni para fazer as comparagdes multiplas

entre elas, também utilizando a comparagao Pairwise. Para verificar a associagao entre

varidveis categéricas foi utilizado o teste Qui-quadrado (ou Exato de Fisher) &7,
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Para realizar os testes citados utilizamos um nivel de significancia de 5% e as andlises
foram feitas com o software SPSS v21.0 e todos os dados foram armazenados com uso da
plataforma REDCap .

Em algumas varidveis foi necessario o agrupamento por categorias ou faixas com o
intuito de aumentar o poder estatistico da analise. A escolaridade dos pais foi agrupada em
trés segmentos: baixa escolaridade (analfabetos, ensino fundamental incompleto ou ensino
fundamental completo); média escolaridade (ensino médio incompleto ou completo) e alta
escolaridade (nivel superior incompleto, completo ou pds-graduacao). A renda familiar média
foi agrupada em faixas de ganho mensal como: baixa renda familiar (até 1 salario-minimo),
média renda familiar (de 2 a 5 saldrios minimos) e alta renda familiar (mais de 5 saldrios-
minimos).

Por se tratar de estudo transversal ambispectivo, utilizando-se dados de questionarios
anterioremente aplicados e dados obtidos durante o presente estudo, existem varidveis que
ndo contemplam todos os 650 pacientes incluidos, visto que em algumas situacées a variavel

de interesse foi incluida apds o inicio do periodo analisado.

5.3 Mapa do ESP e indicador socioecondmico

A partir da primeira divisdao em 6 regides no ESP, levando-se em conta o tamanho
amostral e a distancia ao HClJ, agrupamos as regides mais distantes de Barretos em uma Unica
regido, chamada de “D” (mais distante) que inclui as regides Oeste, Leste, Sudoeste e
Sul/Sudeste. Com isso, as regides consideradas foram: Norte (N), Noroeste (NO) e mais
distante (D). Esse agrupamento foi necessario para se obter uma melhor performance das
analises estatisticas. A Figura 6 traz as trés regiGes do ESP com suas respectivas cidades — sede

de DRS representadas.
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Figura 6 - Regides do Estado de Sdo Paulo: Norte (N), Noroeste (NO) e mais Distante (D) com as cidades-sede de cada

Departamento Regional de Saude (DRS) representadas.

Na avaliacdo da associacdo entre o indicador socioeconémico e fatores ligados ao
encaminhamento, tempo de chegada das criancgas e adolescentes ao HCIJB e tipo tumoral, foi
utilizado o Indice Geografico do Contexto Socioecondmico para Estudos Sociais e Saude
(GeoSES) do municipio de origem dos pacientes . O GeoSES é composto por sete dimensdes
socioecon6micas (educacdo, renda, pobreza, riqueza, segregacao residencial, mobilidade e
privacdo de acesso a recursos e servicos) sendo representado por um valor numérico,
variando de -1 a 1, sendo -1 o pior e 1 o melhor valor de status socioeconémico, enquanto o
indice de Desenvolvimento Humano (IDH) 8 é composto por apenas trés dimensdes
(educacdo, renda e longevidade) (Figura 7). A escolha do GeoSES no presente trabalho se
baseou no maior nimero de dimensdes socioecondmicas, na maior variabilidade do indicador
entre os municipios do ESP, e por ter sido especialmente desenvolvido para estudos sociais e

de saude no Brasil.
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Educacao Renda Mobilidade Pobreza Riqueza Segregacio Privacao

" GeoSES

Educacio Renda Longevidade
IDH
Fonte: Adaptado de Barrozo et al.88
Figura 7 - Dimensdes socioecondmicas incluidas no indice de Desenvolvimento Humano (IDH) e indice Geogréfico do

Contexto Socioeconémico para Estudos Sociais e de Saude (GeoSES).

Para a producdo dos mapas tematicos e contextualizacdo geografica de varidveis do
estudo, foi utilizada a base cartografica dos municipios do ESP obtida no site do Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) na se¢do de Geociéncias 1. As andlises geograficas

foram realizadas utilizando o software QGIS 3.10 0.

5.4 Questionario do estudo

O questionario do estudo baseou-se trabalhos prévios com questionarios contemplando
informacgdes sociodemograficas de pacientes e familias no cancer infantojuvenil, crengas
culturais e barreiras ao diagndstico e tratamento, sendo acrescentadas algumas perguntas
pelo grupo de estudos CISPER visando abranger caracteristicas singulares dentro do sistema
de satde do Brasil 23 9% 92,

As informac0Oes coletadas encontram-se no questiondrio que foi aplicado (Anexo A).

5.5 Critérios para descontinuagdo
A interrupcao ocorreu quando o entrevistado se recusou a participar da pesquisa para
responder o questiondrio realizado pelo entrevistador, por motivos como invasdo de

privacidade ou falta de interesse pelo entrevistado.

5.6 Processamento e analise dos dados
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O processamento e andlise de dados armazenados no programa REDCap®® foram
realizados em conjunto com o NAP da Pediatria e Nucleo de Epidemiologia e Bioestatistica

(NEB) do Hospital do Cancer de Barretos. Foram utilizados os programas Excel e SPSS 9394 .
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6 ASPECTOS ETICOS

Para a criacdo da metodologia deste projeto, foram observados os protocolos de ética
em pesquisa com seres humanos, como a Resolugdo 466/12 e o capitulo XIl do cédigo de ética
médica do Conselho Federal de Medicina (CFM) de 2009, que diz respeito a ensino e pesquisa
médica, principalmente os artigos 99, 100 e 101 °> %,

O projeto inicial, utilizando o mesmo questiondrio do estudo atual, com titulo:
Diagnoéstico Tardio em Oncologia Pediatrica foi aprovado no CEP (Comité de Etica em
Pesquisa) sob nimero: CAAE: 38702114.6.0000.5437.

Foi aplicado o TCLE lido em conjunto com o responsavel ou paciente participante. Apds
a aceitacdo de participacdo no estudo, duas vias idénticas do TCLE foram assinadas e
rubricadas pelo pesquisador e participante, ficando uma via arquivada pelo pesquisador no
NAP da pediatria e outra via disponibilizada ao participante. Em caso de responsdvel
analfabeto, foi convidado um funcionario do HCIJB para que participasse da leitura do TCLE e
caso o responsavel tenha aceitado a participac¢ao, o funciondrio procedeu com sua assinatura
em conjunto no documento, além de ter sido coletada a digital do responsdvel em ambas as

vias do documento.
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7 RESULTADOS

Um total de 650 pacientes oriundos do ESP e com inclusdo no estudo entre janeiro de
2015 e 31 de janeiro de 2023 foram analisados. A maioria dos pacientes pertencia a regiao
Norte (334/51,4%) e regido Noroeste (208/32%), enquanto a regido Oeste contava com 39
pacientes (6%), Sudoeste com 18 (2,8%), Leste com 31 (4,8) e Sul/Sudeste com 20 (3,1%)
(Figura 8).

.Regiao Noroeste
@ Regido Norte
@ Regiao Oeste
¥ Regiao Sudoeste
@ Regiao Leste
@ Regido Sul/Sudeste

Figura 8 - Pacientes do Estado de Sdo Paulo agrupados em 6 regides, de acordo com local de residéncia no inicio dos sinais

e sintomas que levaram a procura do centro de referéncia em Barretos (n/%).

Agrupando-se os pacientes das regides mais distantes de Barretos (Oeste, Sudoeste,
Leste e Sul/Sudeste) temos a regido que chamamos de “D” com 108 pacientes,
correspondendo a 16,6% dos incluidos no estudo. Assim, as regides consideradas foram:

Noroeste (208/32%), Norte (334/51,4%) e D (108/16,6%) (Figura 9).
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Figura 9 - Pacientes do Estado de Sdo Paulo agrupados em 3 regides, de acordo com local de residéncia no inicio dos sinais
e sintomas que levaram a procura do centro de referéncia em Barretos (n/%).

N: regido Norte; NO: regido Noroeste; D: regido mais distante.

O sexo masculino foi mais frequente nos pacientes do estudo (351/54%), com a regido
Norte (189/56,6%) e Noroeste (108/51,9%) com predominio do sexo masculino, enquanto a
regido D apresentou 50% dos pacientes de sexo masculino (54/50%). A cor branca predominou
em todas as regides (440/68,1%), sendo 74,3% na regido Noroeste, 65,2% na regido Norte e
65,4% na regidao D. A faixa etaria de maior frequéncia do cancer infantojuvenil na populacao
estudada foi de 0 a 4 anos (162/24,9%), variando de acordo com as regides: na Norte, a faixa
etaria de maior frequéncia foi de 0 a 4 anos (89/26,6%), enquanto na regido Noroeste foi de
5a 9 anos (51/24,5%) e na regido D, de 15-19 anos (29/26,8%). As caracteristicas cor, sexo e
faixa etdria do paciente ndo variaram de forma significativa entre as regioes estudadas.

As escolaridades paterna e materna mais frequentes foram a baixa escolaridade em
todas as regides. A baixa escolaridade paterna variou de 55,4% (154 pais) na regido Norte a
44,1 % (41 pais) na regido D, enquanto a baixa escolaridade materna representou 61,1% na
regido Norte (55 maes) e 50% na regidao Noroeste (34 maes). As familias dos pacientes residiam
predominantemente em area urbana (95,4%), com renda familar média, na faixade 2 a 5
salarios-minimos (SM) (134/67,7%) em todas as regides, sem variacdo significativa entre elas.

A Tabela 2 apresenta dados epidemioldgicos dos pacientes e familias por regiGes do ESP.



Tabela 2- Dados epidemioldgicos de pacientes e familias atendidos no Hospital de Cancer Infantojuvenil

de Barretos, por regides do Estado de Sdo Paulo.

Variaveis / Regibes Norte Noroeste Mals Total p-valor
Distante (D)
n (%)

Pacientes 334 (51,4) 208 (32,0) 108 (16,6) 650 (100,0)

Género 0,376**
Masculino 189 (56,6) 108 (51,9) 54 (50,0) 351 (54,0)

Feminino 145 (43,4) 100 (48,1) 54 (50,0) 299 (46,0)

Cor 0,071**
Branca 217 (65,2) 153 (74,3) 70 (65,4) 440 (68,1)

N3o branca 116 (34,8) 53 (25,7) 37 (34,5) 206 (31,9)

Faixa etdria 0,451**

0-4 anos 89 (26,6) 49 (23,6) 24 (22,2) 162 (24,9)
5-9 anos 75 (22,5) 51 (24,5) 24(22,2) 150 (23,1)
10-14 anos 77 (23,1) 48 (23,1) 20 (18,5) 145 (22,3)
15-19 anos 74 (22,2) 52 (25,0) 29 (26,8) 155 (23,8)

20-29 anos 19 (5,7) 8(3,8) 11 (10,1) 38 (5,8)

Escolaridade Pai 0,167**
Baixa 154 (55,4) 82 (48,8) 41 (44,0) 277 (51,3)

Média 99 (35,6) 62 (36,9) 42 (45,1) 203 (37,6)
Alta 25 (9,0) 24 (14,3) 10 (10,7) 59 (10,9)

Escolaridade Mde 0,251**
Baixa 55 (61,1) 34 (50,0) 21 (63,6) 110 (57,5)

Média 25 (27,8) 20(29,4) 10 (15,8) 55 (28,7)
Alta 10 (11,1) 14 (20,6) 2(3,1) 26 (13,6)

Local de Residéncia
Zona urbana 98 (96,1) 50 (94,3) 37 (94,9) 185 (95,4) 0,819***
Zona rural 4(3,9) 3(5,7) 2(5,1) 9 (4,6)

Renda familiar 0,201 ***
Até 1SM 21 (20,4) 9 (16,1) 9(23,1) 39(19,7)
De2SMa5SM 69 (34,8) 41 (20,7) 24 (12,1) 134 (67,7)

Mais de 5 SM 13 (6,5) 6 (3,0) 6 (3,0) 25 (12,6)

SM: salarios-minimos; ** Teste Qui-quadrado de Pearson; *** Teste exato de Fisher.
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O responsavel cuidava de outros dependentes na residéncia, como criancas ou idosos

em 335 familias (53,6%), com 1 vulneravel (pessoa que precisa de cuidados constantes) em
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7,2% das casas nas regioes Norte e Noroeste e 9,3% na regido D. Os pacientes tinham 2 irmaos
com maior frequencia nas regides Norte e D, enquanto 1 irmao foi mais frequente na regiao
Noroeste. A maioria das familias era composta por 4 pessoas em todas as regides, variando
de 8,7% na regidao Noroeste a 13,9% das familias na regido D. O nimero de irm3os nas familias
ndo variou de forma significativa com a renda familiar, assim como as caracteristicas citadas

de acordo com as regides (Tabelas 3 e 4).

Tabela 3- Dados epidemioldgicos das familias dos pacientes atendidos no Hospital de Cancer Infantojuvenil

de Barretos por regides do Estado de Sdo Paulo.

Mais distante

Norte Noroeste Total p-valor
(D)
n (%)
Responsdvel cuida de outra(s)
pessoa(s) na casa n: 625
Nenhum 154 (48) 86 (43,4) 50 (47,2) 290 (46,4) 0,597***
Crianga(s)/ idoso(s)/ outros 167 (52) 112 (56,6) 56 (52,8) 335 (53,6)
Nudmero de vulnerdveis ° na
residéncia incluindo irméos e/ou 300 (89,8) 187 (89,9) 92 (85,2) 579 (89,1) 0,635***
idosos n: 71
1 24 (7,2) 15(7,2) 10(9,3) 49 (7,5)
2 5(1,5) 5(2,4) 3(2,8) 13 (2,0)
3 4(1,2) 1(0,5) 3(3,8) 8(1,2)
4 1(0,3) 0 0 1(0,2)
Numero de irmdos da crianca/
236 (70,7) 158 (76) 71 (65,7) 465 (71,6) 0,316 **
adolescente n:185
0 11 (3,3) 6(2,9) 5(4,6) 22 (3,3)
1 26 (7,8) 20 (9,6) 9(8,3) 55 (8,4)
2 37(11,1) 12(5,8) 10(9,3) 59 (9,0)
3 16 (4,8) 10 (4,8) 8(7,4) 34 (5,2)
4 ou mais 8(2,3) 2(1,0) 5(4,6) 15(2,3)
Numero total de pessoas no
231(69,2) 152(73,1) 69(63,9) 452 (69,6) 0,666 **
domicilio n:198
2 9(2,7) 2(1,0) 3(2,8) 14 (2,2)
3 26 (7,8) 17 (8,2) 9(8,3) 52 (8,0)
4 36(10,8) 18(8,7) 15 (13,9) 69 (10,6)

(continua na préxima pagina...)
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Tabela 3 continuagao- Dados epidemioldgicos das familias dos pacientes atendidos no Hospital de Cancer

Infantojuvenil de Barretos por regides do Estado de Sdo Paulo.

Mais distante

Norte Noroeste Total p-valor
(D)
n (%)
5 23(6,9) 13 (6,3) 5(4,6) 41 (6,3)
6 5(1,5) 4(1,9) 5(4,6) 14 (7,0)
7 ou mais 4(1,2) 2(1,0) 2(1,8) 8(4,0)

2 Vulneraveis sdo pessoas que necessitam de cuidados constantes.

** Teste Qui-quadrado de Pearson; *** Teste exato de Fisher.

Tabela 4- Numero de irmdos e renda familiar dos pacientes atendidos no Hospital de Cancer

Infantojuvenil de Barretos.

3 ou mais
Nenhum 1irmao 2 irmaos Total
irmaos
n (%) p-valor**
Renda familiar 0,156
Baixa 6(27,3) 7(12,7) 9(15,3) 13 (26,5) 35(18,9)
Média 13 (59,1) 37 (67,3) 42 (71,2) 34 (69,4) 126 (68,1)
Alta 3(13,6) 11 (20) 8(13,6) 2(4,1) 24 (13)

** Teste Qui-quadrado de Pearson.

O tipo de primeiro atendimento mais frequente ocorreu no sistema publico de salde,
com maior frequencia nas regides Norte (159/59,8%) e Noroeste (94/56,3%), enquanto a
regido D apresentou mesma porcentagem de primeiros atendimentos no sistema publico e
privado (50% cada).

O local mais frequente de primeiro atendimento foi a atencdo primaria, com as USF e
UBS representando 31,1% na regidao Norte e 34,6% na regidao Noroeste, enquanto a clinica
particular foi o local mais frequente da primeira consulta médica na regido D (32,4%).

O especialista médico mais frequentemente consultado no primeiro atendimento foi o
pediatra na regido Norte (42,7%) e médico clinico/ generalista nas regides Noroeste e D (40,4

e 33,3% respectivamente). As informacg&es acima encontram-se na Tabela 5.
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Tabela 5- Tipo, local e especialidade médica de primeiro atendimento, por regides do Estado de Sdo Paulo.

Mais
Norte Noroeste Total p-valor**
distante
(D)
n (%)
Tipo primeiro atendimento n:
0,444
515
Publico/SUS 159 (59,8) 94 (56,3) 41 (50,0) 294 (57,1)
Privado/ Particular 107 (40,2) 73 (43,7) 41 (50,0) 221 (42,9)
Local do primeiro atendimento n:
0,277
647
USF/UBS 103 (31,1) 72 (34,6) 24 (22,2) 199 (30,8)
Servico de emergéncia 89 (26,9) 40 (19,2) 33 (30,6) 162 (25)
Hospital 41 (12,4) 31(14,9) 15 (13,9) 87 (13,4)
Clinica Particular 92 (27,8) 62 (29,8) 35(32,4) 189 (29,2)
Outros 6(1,8) 3(1,4) 1(0,9) 10 (10,5)
Especialista n:199 0,098
Pediatra 44 (42,7) 18 (31,6) 12 (30,8) 74 (37,2)
Clinico/generalista 31(30,1) 23 (40,4) 13 (33,3) 67 (33,7)
Ortopedista 10 (9,7) 10 (17,5) 6 (15,4) 26 (13,1)
Neurologista 5(4,9) 2(3,5) 0 7 (3,5)
Oftalmologista 3(2,9) 0 3(7,7) 6 (3,0)
Oncologista 0 2(3,5) 0 2(1,0)
Cirurgido 1(1,0) 1(1,8) 0 2(1,0)
Outros 9(8,7) 1(1,8) 5(12,8) 15 (7,5)

SUS: Sistema Unico de Saude; USF: Unidades de Salde da Familia; UBS: Unidades Basicas de Saude. ** Teste de Qui-quadrado

de Pearson.

A maioria das familias buscou outras consultas apds o primeiro atendimento da crianca
ou adolescente (420/64,8%), com principais motivos relatados como falta de melhora do
paciente (241/37,1%), piora ou surgimento de novos sintomas (141/27,1%) e a falta de

confianga no diagndstico médico (104/16%) (Tabela 6).
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Tabela 6- Motivos apontados pelas familias para a necessidade de consulta(s) apds o primeiro

atendimento médico.

n (%)

Ndo obteve melhora apds consulta inicial 241 (37,1)
Piora ou surgimento de novos sintomas 141 (21,7)
Falta de confianga no diagndstico médico 104 (16)
Procura por especialista ou centro de referéncia em oncologia 82 (12,6)
Falta de diagndstico final ou falta de tratamento 77 (11,8)
N&o concordar com a conduta médica 67 (10,3)
Falta de confianga no médico 63 (9,7)
Problemas com o sistema de saude 55 (8,5)
Outros 18 (2,8)

Foi realizada 1 nova consulta apds o primeiro atendimento em 37,2% do total de
casos (153 pacientes) e 2 consultas em 26% (107 pacientes). Uma consulta extra foi mais
frequente em todas as regiGes analisadas, com 36,7% dos pacientes da regido Norte (76
pacientes), 42,1% na Noroeste (56 pacientes) e 29,6% na regidao D (21 pacientes), a qual

apresentou necessidade de 4 consultas ou mais em 28,2% das vezes (20 pacientes) (Tabela 7).

Tabela 7- Numero de profissionais médicos consultados apds primeiro atendimento, por regides do Estado

de Sdo Paulo.

Mais distante

Norte Noroeste Total
(D)
n (%) p-valor **
Numero de profissionais
médicos  consultados  apds 0,628
primeiro atendimento (n:411)
1 76 (36,7) 56(42,1) 21 (29,6) 153 (37,2)
2 58(28,0) 30(22,6) 19 (26,8) 107 (26,0)
3 30(14,5) 19(14,3) 11 (15,5) 60 (14,6)
4 ou mais 43 (20,8) 28(21,1) 20 (28,2) 91 (22,1)

** Teste de Qui-quadrado de Pearson

As familias das criancas e adolescentes relataram dificuldades para a chegada ao HCIJB

em 30,4% dos casos (197 pacientes), com maior frequéncia, nas familias vindas da regido D
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(47/43,5%), quando comparadas as da regido Norte (86/25,8%) ou Noroeste (64/30,8%). A
maior dificuldade encontrada em todas as regides foi relacionada a problemas com o Sistema
de Saude, como atrasos em procedimentos ou transferéncias e na comunicacdo entre os
servigos (109/16,8%). Estes problemas foram mais frequentes na regidgo D (30 pacientes;
27,8%), em comparacdo as regides Norte (45 familias; 13,5%) e a Noroeste (34 familias;
16,3%).

Problemas com recursos financeiros para deslocamento até centro de referéncia,
permanéncia no local e tratamento médico também representaram dificuldade significante
para as familias. Na regido D, 18,5% (20 familias) referiram o problema, enquanto na regido
Noroeste, 9,1% (19 familias). Outros problemas significativos ocorreram com relacdo a
distancia até o centro de referéncia e com transporte até o HCIJB. Problemas com a distancia
ocorreram em 14% (13 pacientes) na regido D e 3,8% (8 pacientes) na regido Noroeste. O
transporte representou um maior problema na regido D (15 familias; 13,9%) quando
comparada a regido Noroeste (11 familias; 5,3%).

O recurso financeiro utilizado para a chegada ao centro de referéncia variou
significativamente entre as regides. A utilizacdo de recursos préprios ocorreu em 56,6% (189
familias) na regidao Norte e 41,2% (45 familias) na regido D enquanto o recurso publico foi
utilizado por 32,9% (109 pacientes) da regido Norte e 40,2% (43 pacientes) da regido D. As
informacdes sobre as dificuldades encontradas pelas familias e origem do recurso financeiro

para a chegada ao HCIJB encontram-se resumidas na Tabela 8.

Tabela 8- Dificuldades encontradas pelas familias para chegar ao Hospital de Cancer Infantojuvenil de

Barretos, e recursos financeiros utilizados para a primeira consulta, por regides do Estado de S3ao Paulo.

Regides do Estado de Sao Paulo

Mais
Norte Noroeste distante Total p-valor **
(D)
n (%)
Familia encontrou dificuldades para chegar
ao centro de referéncia em tratamento 0,020
oncoldgico
Nao 247 (74,2) 144(69,2) 61(56,5) 452(69,6)

(continua na préxima pagina...)



Tabela 8 (continuagdo)- Dificuldades encontradas pelas familias para chegar ao Hospital de Cancer

Infantojuvenil de Barretos, e recursos financeiros utilizados para a primeira consulta, por regides do Estado

de S3o Paulo.

Regides do Estado de Sao Paulo

Mais
Norte Noroeste distante Total p-valor**
(D)
n (%)

Sim 86(25,8) 64(30,8) 47(43,5) 197(30,4)
Problemas com recursos financeiros 35(10,5) 19(9,1) 20(18,5) 74(11,4) 0,034
Problemas com responsabilidades
familiares (cuidado de outros 15 (4,5) 11 (5,3) 7 (6,5) 33 (5,1) 0,705
membros da familia)
Responsavel pela crianca esta(va) doente 3 (0,9) 2(1,0) 0 5(0,8) 0,855
Problemas com sistemas de Saude
(comunicagdo entre os servigos, atrasos

45 (13,5) 34(16,3) 30(27,8) 109 (16,8) 0,002
em procedimentos e atrasos na
transferéncia)
Problemas com transporte 27 (8,1) 11(5,3) 15(13,9) 53(8,2) 0,03
Problemas com falta de informagédo 18 (5,4) 11(5,3) 10(9,3) 39 (6,0) 0,295
Problemas com a distancia 13 (3,9) 8(3,8) 14(13,00 35(5,4) 0,001
Outros 4(1,2) 1(0,5) 4(3,7) 9(1,4) 0,061

Recursos financeiros para a primeira consulta
0,015
no HClIB*

Privado 189 (56,6) 91 (44,2) 45(41,2) 325(50,2)
Publico 109 (32,6) 81(39,3) 43(40,2) 233(36,0)
Ambos 36(10,8) 34(16,5) 19(17,8) 89(13,8)

*HCIJB: Hospital do Cancer Infantojuvenil de Barretos; ** Teste de Qui-quadrado de Pearson
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Neoplasias malignas foram o diagndstico final em 79,3% dos casos (508 pacientes),

enquanto as neoplasias benignas responderam por 20,7% (133 pacientes). As regides D

(88/82,2%) e Noroeste (169/82%) apresentaram maior frequencia de neoplasias malignas

como diagnostico final seguida pela regido Norte (251/76,5%). Quanto as neoplasias benignas,

a maior frequencia foi na regido Norte (77/23,5%) e a menor na regido D (19/17,8%). Duas

criangas da regido Norte tiveram diagndstico final inconclusivo e outras 7 criangas estavam
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em investigagdo no momento do fechamento do banco de dados para o atual estudo. Nao
houve diferenca significativa entre as regides do ESP.

Considerando-se as trés regides no ESP, as neoplasias hematoldgicas foram as mais
frequentes em todas as regides. Na regido Noroeste 35,5% (60 pacientes) e na regido D 31,8%
(28 pacientes) receberam esse diagndstico. As neoplasias de SNC, foram as segundas em
frequéncia nas regiGes Norte (48/19,1%) e Noroeste (31/18,3%), enquanto houve mesma
frequéncia de neoplasias de SNC e dsseas na regido D (20/22,7% cada), ndo havendo diferenca

significativa das categorias entre as regides. As informagdes encontram-se na Tabela 9.

Tabela 9- Neoplasias benignas, malignas e agrupadas como diagndstico final, em pacientes atendidos no

Hospital de Cancer Infantojuvenil de Barretos, por regiGes do Estado de Sdo Paulo.

Mais
Norte Noroeste Total p-valor **
distante (D)
n (%)
Neoplasias 0,223
Malignas 251 (76,5) 169 (82,0) 88 (82,2) 508 (79,3)
Benignas 77 (23,5) 37 (18,0) 19 (17,8) 133 (20,7)
Grupo de Neoplasia Maligna 0,656
Hematoldgico 83(33,1) 60 (35,5) 28 (31,8) 171 (33,7)
SNC* 48 (19,1) 31(18,3) 20(22,7) 99 (19,5)
Osseo 41 (16,3) 29 (17,2) 20(22,7) 90 (17,7)
Outros 79 (31,5) 49 (29,0) 20(22,7) 148 (29,1)

*SNC: sistema nervoso central; ** Teste Qui-quadrado de Pearson

Agrupadas por categorias, as neoplasias malignas mais frequentes foram as
hematoldgicas (171/ 34%), do sistema nervoso central (99/19%) e dsseas (90/18%)
(Figura 10).
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Figura 10 - Grupos de neoplasias malignas mais frequentes em pacientes atendidos no Hospital de Cancer Infantojuvenil de

Barretos.

Considerando-se numeros absolutos, as neoplasias malignas mais frequentes foram as
de SNC com 99 pacientes (19,5%), seguidas pelas LLA (71/ 14%), osteossarcomas (55/ 10,8%),
LH (49/ 9,6%) e sarcomas de partes moles (37/ 7,3%). As neoplasias malignas, por diagndstico,

encontram-se representadas na Figura 11.

120 100%
90%
100 0%
80 70%
60%
60 50%
40%
40 30%
20 20%
I16. 10%
0 6l 5 mm 3 wdme30.2. 2 .2 0 0%
< ] : n < w O < O = —_ =
SSESS8EETEEESSYO2EES B EEE
& 2 © S s & s 8 = S g8 = £ s S
I~ g w”t‘ag»—ldwggszg>g%%
3 5 g0 &2 EE2s-<£0232 ]
12 b 9 o S5 2 = 5 & °o - m =
8 8 £ ° @S T s S & 8§ 8 o g8
5 & &85 = 58 EET z g S &EZ
= o ; € E EQE O © doeog
E © £ 2 B 54 E nd ‘:?sféﬁ g
- A S ;
S 5

Figura 11 - Neoplasias malignas mais frequentes em pacientes atendidos no Hospital de Cancer Infantojuvenil de Barretos.



36

SNC: sistema nervoso central; LLA: leucemia linfoide aguda; LH: linfoma de Hodgkin; Sarc: sarcoma; cel. germ: células
germinativas; LNH: linfoma nao-Hodgkin; LMA: leucemia mieloide aguda; LMC: leucemia mieloide crénica; SMD: sindrome
mielo-displasica; Carc: carcinoma; LMMJ: leucemia mielomonocitica juvenil; Adenoca: adenocarcinoma; Carc. parétida e gl...:

carcinoma de pardtidas e glandulas salivares.

As neoplasias malignas variaram de forma significativa entre as regides. Tumores de SNC
foram mais frequentes nas regides Norte e Noroeste (48/19,1% e 31/18,3% respectivamente),
seguidas pelas LLA em ambas as regides (38/15,1% e 24/14,2% respectivamente) e pelos
osteossarcomas e LH, com mesmas frequéncias e percentuais em ambas as regides
previamente citadas (24/9,6% e 24,9/9,6% versus 18/10,7% e 18/10,7% respectivamente). Na
regido D, houve maior frequéncia dos tumores de SNC (20/22,7%), seguidos pelos
osteossarcomas (13/14,8%) e LLA (9/10,2%). As neoplasias malignas mais frequentes por

regido do ESP estdo representadas na Tabela 10.

Tabela 10- Neoplasias malignas mais frequentes, em pacientes atendidos no Hospital de Cancer

Infantojuvenil de Barretos, por regides do Estado de Sdo Paulo.

Mais distante

Norte Noroeste Total
(D)
n (%) >
valor**
Neoplasia Maligna 0,027

LLA 38 (15,1) 24 (14,2) 9(10,2) 71 (14,0)
LH 24(9,6) 18 (10,7) 7 (8,0) 49 (9,6)
LNH 10 (4,0) 9 (5,3) 2(2,3) 21 (4,1)
LMA 8(3,2) 5(3,0) 1(1,1) 14 (2,8)
LMC 2(0,8) 3(1,8) 2(2,3) 7(1,4)
SMD 1(0,4) 0 5(5,7) 6(1,2)
LMMJ 0 1(0,6) 2(2,3) 3(0,6)
Tumores de SNC 48 (19,1) 31(18,3) 20(22,7) 99 (19,5)
Osteossarcoma 24 (9,6) 18 (10,7) 13 (14,8) 55 (10,8)
Tumor de Ewing 17 (6,8) 11 (6,5) 7 (8,0) 35 (6,9)
Sarcoma de partes moles 15 (6,0) 16 (9,5) 6(6,8) 37(7,3)
TCG/gonadais 18(7,2) 10 (5,9) 3(3,4) 31(6,1)
Neuroblastoma 12 (4,8) 4(2,4) 2(2,3) 18 (3,5)
Tumor de Wilms 9(3,6) 5(3,0) 2(2,3) 16 (3,1)

(continua na préxima pagina ...)
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Tabela 10 (continuagao)- Neoplasias malignas mais frequentes, em pacientes atendidos no Hospital de

Cancer Infantojuvenil de Barretos, por regiGes do Estado de Sdo Paulo.

Mais distante

Norte Noroeste Total
(D)
p-
n (%)
valor**
Retinoblastoma 3(1,2) 2(1,2) 0 5(1,0)
Tumores raros 22 (8,8) 12 (7,1) 5(5,7) 39(7,7)
Outros 0 0 2(2,3) 2(0,4)

LLA: leucemia linfoide aguda; LH: linfoma de Hodgkin; LNH: linfoma nao-Hodgkin; LMA: leucemia mieloide aguda; LMC:
leucemia mieloide crénica; SMD: sindrome mielodispldsica; LMMJ: leucemia mielomonocitica juvenil; SNC: sistema
nervoso central; TCG: tumor de células germinativas; ** Teste de Qui-quadrado de Pearson; n: nimero absoluto; %:

porcentual.

O tempo de percepgdo dos sinais e sintomas variou de forma significativa com a idade
da crianca ou adolescente, com o diagndstico final maligno ou benigno e se a neoplasia era
hematoldgica, de SNC ou dssea. Os menores tempos para percep¢ao foram em criangas mais
jovens, entre 0 e 4 anos, com mediana de 1 dia, variando da percep¢do no mesmo dia de inicio
dos sintomas até 180 dias (0- 180 dias).

Os tumores malignos apresentaram menor tempo, com mediana de 3 dias, ao passo que
tumores benignos tiveram maior tempo, com mediana de 77 dias. Neoplasias hematoldgicas
apresentaram menores tempos com mediana de 2 dias enquanto as neoplasias dsseas tiveram
os tempos de percepg¢do mais longos com mediana de 20 dias. Esse tempo ndo foi afetado de
forma significativa pela escolaridade dos pais, renda familiar, tipo de primeiro atendimento e
regido de origem do paciente.

O tempo para percepg¢do dos sinais e sintomas na crianca ou adolescente variou
significativamente de acordo com o tipo de neoplasia. O tumor de Wilms, LNH e
Neuroblastoma (medianas de 1 dia) e leucemias agudas (LLA e LMA com medianas de 2 dias)
tiveram os menores tempos, enquanto as LMC e osteossarcomas (medianas de 90 e 30 dias
respectivamente) tiveram os maiores tempos. As informacdes estado representadas na Tabela

11.



Tabela 11- Tempo de percep¢do de mudangas na crianga e adolescente (sinais e sintomas) de acordo com a

faixa etaria, diagnostico final, grupo de neoplasia maligna, escolaridade dos pais, renda familiar, tipo do

primeiro atendimento, regido de origem e principais neoplasias malignas (mediana e variagdo em dias), em

pacientes atendidos no Hospital de Cancer Infantojuvenil de Barretos.

Mediana (min-max.) p-valor *
Faixa etdria 0,002
0-4 anos 1 (0-180)
5-9 anos 1 (0-1095)
10-14 anos 7 (0-720)
15-19 anos 14 (0-2190)
20-29 anos 15 (0-2190)
Diagndstico final 0,001
Benigno 77 (0-1460)
Maligno 3 (0-2190)
Grupo — neoplasia maligna 0,003
Hematoldgico 2 (0-480)
SNC 2 (0-730)
Osseo 20 (0-2190)
Outros 4 (0-2190)
Escolaridade do pai 0,088
Baixa 7 (0-2190)
Média 2 (0-1095)
Alta 2 (0-2190)
Escolaridade da mée
Baixa 6 (0-2190) 0,889
Média 10 (0-1460)
Alta 3 (0- 150)
Renda familiar 0,368
Baixa 14 (0-2190)
Média 15 (0-1460)
Alta 2 (0-365)
Tipo de primeiro atendimento 0,884
Publico/SUS 5 (0-2190)
Privado/particular 7 (0-730)
Regido de origem do paciente 0,629

(continua na préxima pagina...)
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Tabela 11 (continuagdo)- Tempo de percepgdo de mudangas na crianga e adolescente (sinais e sintomas) de
acordo com a faixa etdria, diagndstico final, grupo de neoplasia maligna, escolaridade dos pais, renda familiar,
tipo do primeiro atendimento, regido de origem e principais neoplasias malignas (mediana e variagdo em

dias), em pacientes atendidos no Hospital de Cancer Infantojuvenil de Barretos.

Mediana (min-max.) p-valor *
Norte 3(0-2190)
Noroeste 3 (0-730)
Mais distante (D) 4 (0-2190)
Principais neoplasias malignas 0,001
LLA 2 (0-180)
LH 7 (0-480)
LNH 1(0-210)
LMA 2 (0-120)
LMC 90 (0-365)
SMD 0(0-1)
LMM)J 1(1-30)
Tumores de SNC 2 (0-730)
Osteossarcoma 30 (0-180)
Tumor de Ewing 11 (0-2190)
Sarcoma partes moles 15 (0-2190)
TCG 6 (0-300)
Neuroblastoma 1 (0-180)
Tumor de Wilms 1 (0-150)
Retinoblastoma 1(1-20)
Outros 67,5 (45-90)

LLA: leucemia linfoide aguda; LH: linfoma de Hodgkin; LNH: linfoma ndo=Hodgkin; LMA: leucemia mieloide aguda; LMC
leucemia mieloide crénica; SMD: sindrome mielodisplasica; LMMJ: leucemia mielomonocitica juvenil; SNC: sistema
nervoso central; TCG: tumores de células germinativas; min-max.: variagdo minima e maxima em dias; * Teste de Kruskal-

Wallis.

Na comparacdo por pares dos diagndsticos finais mais frequentes, diferencas
significativas nos tempos de percepcdo foram encontradas entre LLA e osteossarcoma (p=
0,003), LLA e sarcomas de partes moles (p= 0,005), LLA e LMC (p= 0,008) e entre tumores de

SNC e osteossarcomas (p= 0,004), enquanto a comparag¢do entre LLA e tumores de SNC ndo
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mostrou diferenca significativa quanto ao tempo de percepcao dos sinais e sintomas de cancer

pelo paciente (Tabela 12).

Tabela 12- Comparagao em pares do tempo para percepg¢do de sinais e sintomas de cancer pelo
paciente entre as neoplasias malignas mais frequentes, em pacientes atendidos no Hospital de

Cancer Infantojuvenil de Barretos.

Comparagao Pair-wise p-valor *
LLA — Osteossarcoma 0,003
LLA- Sarcoma partes moles 0,005
LLA- LMC 0,008
Tumores de SNC — Osteossarcoma 0,004
Tumores de SNC- LLA 0,763

LLA: leucemia linfoide aguda; LMC: leucemia mieloide crénica; SNC: sistema nervoso central. * Teste de

Kruskal-Wallis.

O tempo para a primeira consulta variou de forma significativa com a faixa etaria,
apresentando menores tempos para criancas entre 5 e 9 anos (1 dia de mediana) (p=0,000).
Tempo também variou de forma significativa com diagndstico final (p=0,031), sendo menor
para neoplasias malignas (mediana 2 dias) e para grupo hematoldgico (mediana de 1 dia)
(p=0,001). A escolaridade do pai afetou o tempo para primeira consulta de forma significativa
(p=0,031), sendo menor para as escolaridades média e alta (2 dias de mediana), enquanto a
escolaridade materna ndo influiu de forma significativa nesse tempo (p=0,247). Renda
familiar, tipo de primeiro atendimento, regido de origem do paciente n3ao apresentaram
diferenca significativa quanto ao tempo para a consulta inicial.

O tempo para primeira consulta variou significativamente de acordo com o tipo de
neoplasia. Os menores tempos foram das leucemias agudas, LMC, LNH, neuroblastoma e
tumor de Wilms, com 1 dia de mediana e os maiores tempos apresentaram-se nos tumores
Osseos (osteossarcomas e Ewing) e sarcomas de partes moles, com 7 dias de mediana. Os
tempos para a primeira consulta relacionados com dados epidemioldgicos e neoplasias

encontram-se na Tabela 13.
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Tabela 13- Tempo até primeiro atendimento de acordo com a faixa etdria, diagndstico final, grupo de neoplasia
maligna, escolaridade dos pais, renda familiar, tipo do primeiro atendimento, regido de origem e principais
neoplasias malignas (mediana e variagdo em dias), em pacientes atendidos no Hospital de Cancer Infantojuvenil
de Barretos.

Mediana (min-max.) p-valor *
Faixa etdria 0,000
0-4 anos 2 (0-815)
5-9 anos 1(0-372)
10-14 anos 2 (0- 365)
15-19 anos 7 (0- 2190)
20-29 anos 20 (0- 2190)
Diagndstico final 0,031
Benigno 3 (0- 2190)
Maligno 2 (0-2190)
Grupo — neoplasia maligna 0,000
Hematoldgico 1 (0- 180)
S’NC 3 (0- 815)
Osseo 7 (0- 370)
Outros 4 (0- 2190)
Escolaridade do pai 0,031
Baixa 7 (0- 2190)
Média 2 (0- 1095)
Alta 2 (0-2190)
Escolaridade da mde 0,247
Baixa 7 (0- 2190)
Média 2 (0- 2190)
Alta 2 (0- 60)
Renda familiar 0,775
Baixa 4 (0- 2190)
Média 1(0-372)
Alta 3(0-121)
Tipo de primeiro atendimento 0,486
Publico/SUS 2 (0- 2190)
Privado/particular 3 (0- 365)
Principais neoplasias malignas 0,000
LLA 1 (0- 180)
LH 5 (0- 180)
LNH 1(0- 30)
LMA 1 (0- 120)

(continua na préxima pagina ...)
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Tabela 13 (continuag¢do)- Tempo até primeiro atendimento de acordo com a faixa etdria, diagndstico final,
grupo de neoplasia maligna, escolaridade dos pais, renda familiar, tipo do primeiro atendimento, regido de
origem e principais neoplasias malignas (mediana e variagdo em dias), em pacientes atendidos no Hospital de
Cancer Infantojuvenil de Barretos.

Mediana (min-max.) p-valor *
LMC 1(0- 15)
SMD 0(0-4)
LMM)J 0 (0-1)
Tumores de SNC 3 (0- 815)
Osteossarcoma 7 (0- 270)
Tumor de Ewing 7 (0- 370)
Sarcoma partes moles 7 (0- 270)
TCG 5 (0-1095)
Neuroblastoma 1(0-28)
Tumor de Wilms 1 (0- 30)
Retinoblastoma 3 (1- 180)
Outros 53 (15-90)

LLA: leucemia linfoide aguda; LH: linfoma de Hodgkin; LNH: linfoma ndo-Hodgkin; LMA: leucemia mieldide
aguda; LMC: leucemia mieloide cronica; SMD: sindrome mielodisplasica; LMMJ: leucemia mielomonocitica
juvenil; SNC: sistema nervoso central; TCG: tumores de células germinativas; min-max.: variagdo minima e
maxima em dias; * Teste de Kruskal-Wallis

O tempo que o paciente levou até o centro de referéncia em oncologia pediatrica variou
de forma significativa de acordo com o grupo de neoplasia (p=0,003). As neoplasias
hematoldgicas apresentaram menor tempo (mediana de 30 dias) enquanto as neoplasias de
SNC apresentaram o maior tempo (90 dias de mediana) e as neoplasias ésseas apresentaram
tempo intermedidrio (60 dias de mediana). Essa informacdo encontra-se resumida na Tabela

14.

Tabela 14- Tempo até o Hospital de Cancer Infantojuvenil de Barretos por grupo de neoplasia maligna
(mediana e variagdo em dias.

Mediana (min- max.) p-valor *

(continua na préxima pagina ...)
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Tabela 14 (continuagdo)- Tempo até o Hospital de Cancer Infantojuvenil de Barretos por grupo de neoplasia
maligna (mediana e variagdo em dias.

Mediana (min- max.) p-valor *
Grupo de Neoplasia 0,003
Hematoldgico 30 (0- 2190)
SNC 90 (1- 5760)
Osseo 60 (3- 730)
Outros 50 (1- 1825)

* Teste de Kruskal-wallis

A categoria das neoplasias hematoldgicas ndo apresentou diferenca significativa quanto
ao tempo de percepcdo dos sinais e sintomas iniciais de cancer quando comparadas a outras
neoplasias malignas. O tempo decorrido desde a primeira consulta médica até a chegada ao
HCIJB variou de forma significativa quando comparadas as neoplasias hematoldgicas (mediana
de 30 dias) com as ndo-hematoldgicas (mediana de 60 dias) (p=0,000). Os tempos de
percepcdo dos sinais e sintomas pelo paciente e até o centro de referéncia comparando-se as

neoplasias hematoldgicas e ndao hematoldgicas encontram-se na Tabela 15.

Tabela 15- Tempo para percepgdo de sinais e sintomas de cancer pelo paciente e tempo desde a primeira
consulta médica até a chegada ao Hospital de Cancer Infantojuvenil de Barretos (mediana e variagdo em

dias).

Mediana (min-max.) p-valor ¢

Tempo de percepgdo de sinais e sintomas
Neoplasias hematoldgicas 2 (0-480) 0,058

Outras neoplasias 7 (0-2190)
Tempo desde a primeira consulta médica até

a chegada ao centro de referéncia
Neoplasias hematoldgicas 30 (0-2190) 0,000

Outras neoplasias 60 (1-5760)

Min-max.: variagdo em dias; ¢ Teste de Mann-Whitney.
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O tempo decorrido até o diagndstico variou significativamente quando foram
comparadas as regides do ESP e grupos de neoplasias malignas agrupadas. A regidao Norte
apresentou o menor tempo para o diagnéstico (mediana de 60 dias), enquanto a regido D o
tempo mais longo (mediana de 91 dias) (p= 0,003). As neoplasias hematoldgicas tiveram o
menor tempo de diagndstico, com mediana de 35 dias, enquanto os tumores de SNC
mostraram tempo mais longo até o diagndstico, com mediana de 112,5 dias (p=0,000) (Tabela

16).

Tabela 16- Tempo para diagndstico de neoplasias malignas por regides do Estado de Sdo Paulo e

agrupadas (mediana e variagdo em dias).

Mediana (min-max.) p-valor*

Regiéo do ESP 0,003

Norte n:334 60 (0-7665)

Noroeste n:208 72,5 (1-1825)

Mais distante (D) n:108 91 (2-5761)
Grupo - neoplasia maligna 0,000

Hematoldgico n:171 35 (0-2191)

Tumores de SNC n:99 112.50 (1-5761)

Osseo n:90 90 (3-970)

Outros n:148 67 (2-2280)

ESP: Estado de Sdo Paulo; SNC: Sistema Nervoso Central; * Teste de Kruskal-Wallis; min-max.: variagdo minima e

maxima em dias.

O tempo para diagndstico das neoplasias malignas mais frequentes também variou de
forma significativa (p=0,000). Os tumores de Wilms levaram o menor tempo até o diagnéstico,
com mediana de 16 dias, seguindo-se as LLA (mediana de 21 dias) e as LMA com 26 dias de
mediana de tempo. As neoplasias com maiores tempos até o diagndstico foram as Sindromes
Mielodisplasicas (SMD) com mediana de 180 dias e as Leucemias Mielomonociticas Juvenis
(LMMJ) com 151 dias e os tumores de SNC com 112,5 dias até o diagndstico. As principais

neoplasias malignas e seus tempos até o diagndstico encontram-se na Tabela 17.



Tabela 17- Tempo para o diagndstico das principais neoplasias malignas (mediana e variagdo em dias).

Mediana (min-max.) p-valor *

Tempo para o diagndstico 0,000

LLA n:71 21 (0-1620)

LH n:49 78.5 (7-731)

LNH n:21 35 (8-420)

LMA n:14 26.50 (3-211)

LMC n:7 47 (4-1800)

SMD n:6 180 (35-2191)

LMMJ n:3 151 (29-240)

Tumores de SNC n:99
Osteossarcoma n:55

Tumor de Ewing n:35
Sarcoma de partes moles n:37
TCG/gonadais n:31
Neuroblastoma n:18

Tumor de Wilms n:16
Retinoblastoma n:5

Tumores raros n:39

Outros n:2

112.5 (1-5761)
80.5 (3-970)
110 (8-750)

75 (2-2280)
77.5 (7-1125)
100 (3-1096)
16 (2-241)

43 (4-195)

64 (6-930)

385 (135-635)
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LMA: leucemia mieloide aguda; LLA: leucemia linfoide aguda; LMC: leucemia mieloide crénica; LH: linfoma de Hodgkin;
SMD: sindrome mielodisplasica; TCG: tumor de células germinativas; SNC: sistema nervoso central; * Teste de Kruskal-

Wallis; min-max.: variagdo minima e maxima em dias.

Comparando-se os tempos para o diagndstico aos pares das neoplasias malignas mais
frequentes no estudo, notou-se diferenca significativa entre os tempos da leucemia aguda
mais frequente (LLA) quando comparado aos de osteossarcoma (p=0,002), sarcoma de partes
moles (p= 0,001), LH (p= 0,006), tumor de células germinativas (TCG) (p= 0,042), tumores de
SNC (p= 0,000) e tumores de Ewing (p= 0,000). Ndo houve significancia estatistica na
comparacdo dos tempos entre LLA e LMC. Comparando-se os grupos de neoplasias malignas,
observou-se diferenca significativa para os tempos de diagndstico com o grupo das
hematoldgicas, fossem elas comparadas as neoplasias dsseas (p=0,000) ou de SNC (p= 0,000)

(Tabela 18).
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Tabela 18- Comparagdo do tempo para o diagndstico das principais neoplasias malignas e dos grupos de

neoplasias malignas, em pares.

Comparagao Pair-wise p-valor*

Principais neoplasias malignas

LLA Osteossarcoma 0,002
LLA Sarcoma de partes moles 0,001
LLA LMC 1.000
LLA LH 0,006
LLA TCG/gonadais 0,042
LLA Tumores SNC 0,000
LLA Tumor de Ewing 0,000

Grupo de neoplasia maligna

Hematoldgico SNC 0,000
Hematoldgico Osseo 0,000
Hematoldgico Outros 0,012
SNC Osseo 1,000
SNC Outros 0,789
Osseo Outros 1,000

LLA: leucemia linfoide aguda; LMC: leucemia mieloide cronica; LH: linfoma de Hodgkin; TCG: tumor de células germinativas;

SNC: sistema nervoso central; * Teste de Kruskal-Wallis

O indicador socioecondmico GeoSES ndo variou de forma significativa entre os
municipios de origem dos pacientes do estudo levando-se em conta o local de primeira
consulta, se houve solicitacdo de exames complementares apds primeiro atendimento,
encaminhamento para outro servico de salude ou numero e especialidade de profissionais

consultados apds o primeiro atendimento médico (Tabela 19).

Tabela 19- Fatores relacionados ao encaminhamento para o Hospital de Cancer infantojuvenil de

Barretos, por indicador socioecondmico (GeoSES) do municipio de origem do paciente.

Mediana (min-max.) p-valor §

Realizou exames apds primeira consulta 0,299

(continua na préxima pagina ...)



Tabela 19 (continuagdo)- Fatores relacionados ao encaminhamento para o Hospital de Cancer

infantojuvenil de Barretos, por indicador socioeconémico (GeoSES) do municipio de origem do

paciente.
Mediana (min-max.) p-valor §
N&o n:217 0,042 (-0,624 - 0,466)
Sim n:431 0,030 (-0,618 - 0,466)
Recebeu encaminhamento para outro servigo
0,477
de saude apds primeira consulta
Ndo n:339 0,042 (-0,618 - 0,466)
Sim n:308 0,030 (-0,624 - 0,466)
Local do primeiro atendimento 0,424
USF/ UBS n:199 0,016 (-0,519 - 0,380)
Emergéncia n:162 0,055 (-0,547 - 0,415)
Hospital n: 87 0,060 (-0,624 - 0,380)
Clinica particular n:189 0,030 (-0,565 - 0,466)
Outros n: 10 -0,000 (-0,290 - 0,380)
Numero de profissionais médicos procurados
0,953
apdos primeira consulta
1 profissional n:153 0,032 (-0,438 - 0,380)
2 profissionais n:107 0,019 (-0,565 - 0,466)
3 profissionais n:60 0,044 (-0,519 - 0,380)
4 ou mais profissionais n:91 0,036 (-0,556 - 0,466)
Especialidade médica - primeira consulta
Pediatra n:147 0,056 (-0,556 - 0,466) 0,276
Clinico geral n:109 -0,038 (-0,565 - 0,466) 0,245
Ortopedista n:100 -0,043 (-0,565 - 0,380) 0,105
Cirurgido n:35 0,016 (-0,556 - 0,334) 0,873
Oncologista n:73 0,06 (-0,547 - 0,380) 0,554
Neurologista n:53 -0,096 (-0,383 - 0,380) 0,251
Oftalmologista n:19 0,050 (-0,283 - 0,370) 0,804
Outros n:94 0,060 (-0,556 - 0,466) 0,309

USF: Unidade de Saude da Familia; UBS: Unidade Basica de Saude; § Teste de Mann-Whitney
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N3o houve variacao significativa entre o GeoSES dos municipios de origem dos pacientes
quanto a realizagdo de tratamentos (sintomaticos, clinico-oncoldégicos ou cirurgicos) antes da
chegada ao centro de referéncia em oncologia infantojuvenil (HCIJB), uso de tratamentos
alternativos (como chds, acupuntura, uso de ervas medicinais, benzimento ou outros) ou tipo

de neoplasia diagnosticada (Tabela 20).

Tabela 20- Fatores relacionados ao tratamento antes da chegada ao Hospital de Cancer infantojuvenil de

Barretos, e tipo de neoplasia, por indicador socioeconémico (GeoSES) do municipio de origem do paciente.

Mediana p-valor §
Realizou tratamento antes de chegar ao
0,446

centro de referéncia em céncer infantil

N&o n:275 0,019 (-0,618 - 0,466)

Sim n:367 0,052 (-0,624 - 0,466)
Utilizou tratamento alternativo 0,622

N&do n: 530 0,031 (-0,624 - 0,466)

Sim n:118 0,032 (-0,565 - 0,397)
Tipo Neoplasia 0,358

Benigna n: 133 0,036 (-0,556 - 0,466)

Maligna n:508 0,031 (-0,624 - 0,466)
Neoplasia Maligna 0,462

LLAn: 71 0,055 (-0,542 - 0,370)

LH n: 49 0,042 (-0,342 - 0,397)

LNH n: 21 -0,055 (-0,330 - 0,303)

LMAn: 14 0,066 (- 0,427 - 0,466)

LMCn: 7 0,151 (- -0,280 - 0,380)

SMD n: 6 -0,099 (-0,471 - 0,310)

LMMJn: 3 0,321 (-0,830 - 0,380)

Tumores de SNC n: 99 0,060 (-0,471 - 0,415)

Osteossarcoma n: 55 0,052 (-0,565 - 0,380)

Tumor de Ewing n: 35 0,055 (-0,377 - 0,331)

Sarcoma de partes moles n: 37 0,019 (-0,624 - 0,380)

TCGn: 31 -0,480 (-0,618 - 0,466)

Neuroblastoma n: 18 -0,153 (-0,443 - 0,380)

Tumor de Wilms n: 16 -0,063 (-0,414 - 0,380)

Retinoblastoma n: 5 0,016 (- 0,311 -0,151)

(continua na préxima pagina ...)



Tabela 20 (continuagdo)- Fatores relacionados ao tratamento antes da chegada ao Hospital de Cancer
infantojuvenil de Barretos, e tipo de neoplasia, por indicador socioeconémico (GeoSES) do municipio de

origem do paciente.

Mediana p-valor §
Tumores raros n: 39 0,053 (-0,556 - 0,380)
Outros n: 2 -0,253 (-0,324 - -0,182)

SNC: sistema nervoso central; LLA: leucemia linfoide aguda; LH: linfoma de Hodgkin; TCG: tumores de células
germinativas; LNH: linfoma ndo-Hodgkin; LMA: leucemia mieloide aguda; LMC: leucemia mieloide cronica; SMD1;

sindrome mielodisplasica; LMMJ: leucemia mielomonocitica juvenil; § Teste de Mann-Whitney
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Correlacionando-se o tempo de percepgao de sinais e sintomas iniciais com o indice

GeoSES, observou-se uma correlacdo negativa significante, demonstrando tempos maiores de

percepcdo em familias de municipios com menores valores de GeoSES. Nao houve correlagao

significativa entre GeoSES e tempo desde a primeira consulta até a chegada ao centro de

referéncia (Tabela 21).

Tabela 21- Tempos de percepcdo de sinais e sintomas iniciais e de chegada ao Hospital de Cancer

infantojuvenil de Barretos por indicador socioecondmico (GeoSES) do municipio de origem do

paciente.
Correlagdo de Pearson p-valor **

Tempo de percepgdo de sinais e
sintomas iniciais na crianca/ -0,084 0,037
adolescente
Tempo para chegada ao centro de
referéncia em tratamento

-0,042 0,290

oncolégico infantojuvenil desde a

primeira consulta

** Teste Qui-quadrado de Pearson

O tempo de percepcao dos sinais e sintomas iniciais foi menor para as neoplasias

hematoldgicas e de SNC, com 2 dias de mediana para ambas, ainda que a varia¢do tenha sido

menor para as hematoloégicas (0- 480 dias) quando comparadas aos tumores de SNC (0— 730

dias). O tempo para a primeira consulta foi menor para as neoplasias hematolégicas (mediana

de 1 dia) e maior para as neoplasias dsseas (mediana de 7 dias) com diferenca estatistica

significante entre as categorias de neoplasias.
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Considerando-se os tempos da familia, de chegada ao centro de referéncia em oncologia
pedidtrica e até o diagndstico, as neoplasias hematoldgicas apresentam menores tempos (6,
30 e 35 dias de mediana respectivamente), enquanto as neoplasias dsseas apresentam maior
tempo da familia (mediana 30 dias) e as neoplasias de SNC apresentam os maiores tempos
até centro de referéncia (mediana de 90 dias) e tempo de diagndstico (mediana 112,5 dias).
Todos os tempos apresentaram diferencga estatistica significativa. Os tempos de acordo com

os grupos de neoplasias encontram-se representados na Tabela 22 e Figura 12.

Tabela 22- Tempo de percepgdo dos sinais e sintomas iniciais, até a primeira consulta, da familia, até
chegada ao Hospital de Cancer Infantojuvenil de Barretos e para diagndstico dos principais grupos de

neoplasias malignas.

Mediana (min-max.) p-valor **
Tempo de percep¢do dos sinais e sintomas iniciais 0,003
Hematolégico 2 (0-480)
SNC 2 (0-730)
Osseo 20 (0 - 2190)
Outros 4 (0-2190)
Tempo até a primeira consulta 0,000
Hematoldgico 1 (0- 180)
SNC 3 (0- 815)
Osseo 7 (0- 370)
Outros 4 (0- 2190)
Tempo da familia 0,000
Hematolégico 6 (0- 510)
SNC 10 (0- 1095)
Osseo 30 (0-2191)
Outros 16 (0- 4380)
Tempo até chegada ao HCIJB 0,003
Hematoldgico 30 (0- 2190)
SNC 90 (1- 5760)
Osseo 60 (3- 730)
Outros 50 (1- 1825)

Tempo para diagndstico

Hematoldgico

35 (0- 2190)

0,000

(continua na préxima pagina ...)
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Tabela 22 (continuagdo) - Tempo de percepg¢do dos sinais e sintomas iniciais, até a primeira consulta, da
familia, até chegada ao Hospital de Cancer Infantojuvenil de Barretos e para diagndstico dos principais

grupos de neoplasias malignas.

Mediana (min-max.) p-valor **
SNC 112,5 (1-5761)
Osseo 90 (3- 970)
Outros 67 (2- 2280)

*HCIJB: Hospital de Cancer Infantojuvenil de Barretos; ** Teste de Kruskal-Wallis

Inicio, percepgao sinais/sintomas até primeira Primeira Consulta Consulta Chegada ao
consulta consulta médica médica médica centro de
referéncia

Osseas 20 dias (0-2190) Osseas 7dias (0 370)

) ) Osseas 60 dias (3 — 730)

Osseas 30 dias (0- 2191)

————) > )| Dagseo ()

Osseas 90 dias (3 — 970)
@ Diagndstico: antes ou depois da chegada ao Hospital de Cancer Infantojuvenil de Barretos

Figura 12 - Tempos de percepgdo, até primeira consulta, da familia, de chegada ao Hospital de Cancer Infantojuvenil de

Barretos e de diagndstico dos principais grupos de neoplasias malignas (mediana e variagdo em dias).
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8 DISCUSSAO

A peregrinagao de criangas e adolescentes em busca de diagndstico e tratamento
oncoldgico pode ser uma viagem longa, refletindo desigualdades regionais no acesso a saude,
ainda que dentro do mesmo estado brasileiro. As neoplasias hematoldgicas possuem os
menores tempos desde a percepc¢do de sinais e sintomas iniciais, até a primeira consulta,
centro de referéncia e diagndstico, além de familias residentes em municipios com menores
indices socioecondmicos (GeoSES) apresentarem maior tempo de percep¢do de sinais e
sintomas iniciais no paciente. Isso aponta diferengas nos tempos relacionados a biologia
tumoral e sintomatologia inicial mas também uma associagao com fatores socioeconémicos,
sugerindo que familias vivendo em melhores condi¢Ges percebam mais precocemente
alteragdes em seus filhos e consigam mais acesso a salde em todos os niveis de atencao,
fazendo surgir hipétese diagndstica de cancer e agilizando o referenciamento e diagndstico.

Dos 650 pacientes em nosso estudo, a maioria era sexo masculino (54%) e da cor branca
(68,1%), em consonancia com trabalhos da literatura, ainda que existam diferengas regionais
925,30, 43,97 As familias foram mais frequentemente formadas por 4 pessoas, com renda
familiar média, pais com baixa escolaridade e residentes em darea urbana. Esses achados
podem refletir caracteristicas mais frequentes da popula¢dao do ESP, como apontadas no
ultimo censo ' %8, ou de Estado brasileiro da regido Sudeste (estudo com retinoblastoma no
Rio de Janeiro apontou 4,5 pessoas por domicilio)’”® ou que pacientes com melhor renda
tiveram mais oportunidades de chegar a centro de referéncia °% 1%,

O sistema publico de saude (SUS) foi responsavel pelo primeiro atendimento na maioria
dos pacientes das regides Norte (59,8%) e Noroeste (56,3%), enquanto pacientes da regido D
foram atendidos pelo sistema publico (50%) e privado (50%) em iguais propor¢des. Pacientes
da regido D realizaram mais frequentemente a primeira consulta na clinica particular (32,4%),
enguanto as unidades de salde da area basica do sistema publico representaram os locais
mais frequentemente acessados para primeira consulta nas regides Norte (31,1%) e Noroeste
(34,6%). Levando-se em conta que na regido D encontram-se 3 grandes centros de referéncia
em oncologia pediatrica do SUS (Instituto de Oncologia Pediatrica — IOP/GRACC — UNIFESP e
Hospital Santa Marcelina na cidade de S3o Paulo e Hospital Centro Infantil Boldrini na cidade
de Campinas) e que junto com o HCIJB sdo responsaveis por 50% de todos os registros

hospitalares de cancer em criancas e adolescentes® %1, concentrando metade de todos os
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atendimentos oncoldgicos pediatricos no ESP, isso pode sugerir que pacientes com melhores
condicdes financeiras tiveram mais primeiras consultas particulares e puderam se deslocar ao
HCIJB, mesmo fora de sua regido de moradia, buscando acesso oportuno ao diagndstico e
tratamento oncoldgico. Some-se o fato de que pacientes com pais de escolaridade média ou
alta apresentaram tempo significativamente menor para primeiro atendimento (mediana 2
dias) quando comparados a filhos de pais com baixa escolaridade (mediana 7 dias), podendo
sugerir que familias com melhores condi¢cbes socioecondmicas consigam acessar mais
rapidamente o sistema de salide, com posterior chegada a centro de referéncia oncoldgico %
99, 100, 102.

A maioria dos pacientes buscou outras consultas apds o primeiro atendimento (64,8%),
apontando falta de diagndstico na primeira avaliagdo médica e indicando que no ESP e Brasil,
doencas tipicas da infancia e ndo oncolégicas sdo mais comuns, podendo levar a uma hipdtese
diagnostica inicial equivocada, assim como em outros PBMR 1037195 Em nosso estudo,
identificamos que foi mais frequente a necessidade de 1 consulta extra (37,2%) enquanto
outros estudos apontaram a necessidade de 2 7% 105106 gy 3 consultas 19 104105 Em relacdo
a dificuldade de diagndstico apds o primeiro atendimento médico, uma proposta em
consonancia com a literatura mundial, é a expansdao da capacitacdo e treinamento de
estudantes e profissionais de salde para que sejam sensibilizados a reconhecerem sinais e
sintomas precoces do cancer infantojuvenil 3 3% 5% 62,70, 1077113 ' No HCIJB é realizada
capacitacdo gratuita, virtual e presencial, sobre os sinais e sintomas precoces do cancer
infantojuvenil para profissionais de saude, além do grupo CISPER realizar estudos abordando
melhorias no treinamento de profissionais de saude e, mais recentemente, da educacao.

Em nosso trabalho, 28,2% dos pacientes da regido D necessitaram de 4 consultas apds
o primeiro atendimento em busca do diagndstico, com um total de 16,6% de pacientes do
estudo vindos de regides distantes de Barretos, apesar da regido D contar com 3 grandes
servicos de referéncia em oncologia pediatrica (GRACC, Hospital Santa Marcelina e Hospital
Boldrini). Ocorreu, portanto, deslocamento a centro especializado afastado da residéncia,
como citado por Grabois et al.}'* que relataram de 10 a 20% dos atendimentos fora do fluxo
regional, ainda que exista trabalho do estado de Tocantins com 75,1% de pacientes
provenientes de regides distantes do centro de referéncia oncoldgico''? . Esses dados sugerem
gue a acessibilidade é influenciada pela distribuicdo geografica dos servicos de salude e que

diferencas socioecon6micas desempenham um papel decisivo na peregrinacao dos pacientes,
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pois aqueles com mais recursos teriam possibilidade de deslocamento em busca de
diagndstico como citado por outros autores previamente 108 112,113,

Dificuldades de acesso ao sistema de saude, com barreiras a chegada ao HCIJB foram
relatadas por 30,4% das familias, de forma distinta de literatura sul-americana que apontou
barreiras em 63,5% das vezes’. Os problemas no sistema de satide mais frequentes em nosso
estudo ocorreram na comunicagdao entre servigos, com atrasos em procedimentos e
transferéncias (16,8%). Enquanto pacientes das regides Norte e Noroeste tiveram menos
dificuldades, pacientes da regido D tiveram barreiras significativamente maiores, com relacao
a recursos financeiros, problemas com sistemas de saude, transporte e distancia. Essa
constatacdo aponta para comprometimento dos principios fundamentais de acesso universal
a saude e integralidade do cuidado, além de indicar que a qualidade do atendimento prestado
a populacdo permanece sendo um desafio, o que estd de acordo com dados da literatura 3%
71,103,115 | evando-se em conta as barreiras no sistema de saude, existe a necessidade de
melhorar a qualidade na rede de atencdo ao paciente, com referenciamento agil para consulta
em centro de referéncia, em consonancia com varios autores 38 107,108 116 Com essa proposta
em vista, no HCIJB ha um canal de contato de facil acesso entre o médico assistente com o
servico de referéncia, via e-mail, que conta com andlise por uma equipe capacitada, que
responde ao contato em até 48 horas e agenda consulta de triagem do paciente, mesmo sem
um diagndstico fechado de cancer, se a histéria e exames disponiveis sugerirem se tratar de
neoplasia.

Considerando-se neoplasias malignas agrupadas, a categoria das hematoldgicas foi a
mais frequente (33,7% ) em todas as regides estudadas, em consonancia com literatura da
Europa3’, Franca''’, Estonial'®, Estados Unidos3! e Brasil'*®, além de estudo na cidade paulista
de Campinas!?®®, e o segundo grupo mais frequente, foram os tumores de SNC (19%), em
conformidade com trabalho desenvolvido pela Agencia Internacional de Pesquisa em Cancer
com 153 registros de cadncer do mundo 1°.

Em numeros absolutos, as neoplasias malignas mais frequentes foram as de SNC
(19,5%), seguidas pelas LLA (14%) e osteossarcomas (10,8%). Trabalhos realizados na
Europa3’, Espanha?®, Estados Unidos!?% 122, México'?3, Japdo'?4, Australial?® e dados do Brasil,
da regido Sudeste e ESP %, mostraram distintamente que as neoplasias mais frequentes foram
as leucemias agudas, seguidas pelos tumores de SNC, enquanto estudo americano mostrou

gue as LLA e os tumores de SNC se alternaram ao longo de 35 anos como mais frequentes na
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populacdo estudadal?®. Existem também variacdes regionais ho mundo, por exemplo com
linfomas sendo tumores muito frequentes em paises da Africa associados com maiores taxas
de infeccdo viral (Epstein Barr, virus da maléria ou virus da imunodeficiéncia humana)!% 1?7,
ou elevadas frequéncias de TCG no Japdo quando comparado a Inglaterra ou Estados Unidos
124,128 = Além disso, vale ressaltar que o HCIJB é centro de referéncia na realizacdo de exames
de imagem como tomografia computadorizada e ressonancia magnética para diagndstico.
Além da regido de Barretos, todo o ESP tem acesso a essa tecnologia, via referenciamento
pelo sistema estadual “CROSS” que visa dar acesso para pacientes com doengas mais
complexas e que necessitem de investigacdo em niveis hierarquicamente superiores de
atencdo a saude 12> 139 o que muitas vezes acaba se traduzindo em mais diagndsticos e mais
pacientes inseridos para tratamento no HCIJB.

Os tempos de percepcao dos sinais e sintomas iniciais e até o primeiro atendimento
associaram-se de forma significativa com menor idade da crianga, se o diagndstico final era de
neoplasia maligna e ainda se a neoplasia era do grupo das hematoldgicas. Bebés e criancas
mais jovens necessitam de cuidados préximos de um adulto seja para supervisdao constante,
alimentacdo ou realizacdo da higiene, ocasionando percepcdo mais rdpida de mudancas
corporais, conforme descrito em literatura 2% 2% 104 131133/ A|ém disso, neoplasias malignas e
hematoldgicas costumam ter sintomatologia mais exuberante com mudang¢as mais
rapidamente percebidas pelos cuidadores, conforme ja relatado em outros estudos 2% 2% 100,
105.

O tempo de percepcao foi afetado também pelo indice socioecondmico GeoSES, com
correlagao negativa significante, apontando para maiores tempos de percep¢dao em familias
vivendo nos municipios com piores desempenhos em indicadores socioeconémicos como ja
relatado na literatura 1°% 1% Qutro dado em nosso estudo, a escolaridade paterna média ou
alta, se associou de forma significativa com menores tempos até primeira consulta, enquanto
a escolaridade materna ndo teve associacdo significativa, em consonancia com estudo de
Begum et al 3%, porém diferente de estudo prévio nacional que apontou associacdo com
escolaridade materna, mas n3o paterna ’°. Buscando uma diminui¢do no tempo de percepcao
das familias, desde 2012 o HCIJB promove a Caminhada “Passos que Salvam” que visa difundir
informacdo sobre o cancer infanto juvenil e os sinais e sintomas precoces junto a populacao

em geral 1%,
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O tempo até o centro de referéncia variou de forma significativa com o grupo de
neoplasia, sendo menor para o hematolégico, sugerindo que a biologia do tumor, sua
apresentacao clinica e evolugdo inicial, além de exame complementar sugestivo de facil acesso
em todos os niveis de atencdo de saude, podem ser um fator determinante para o
encaminhamento mais precoce como referido em estudos anteriores 28 61,136,137,

Em nosso trabalho o tempo de diagndstico, considerando-se todas as neoplasias
malignas, variou de forma significativa com a regido paulista de origem do paciente, variando
de 60 a 91 dias respectivamente nas regides Norte e D. Os menores tempos se assemelham a
trabalho realizado na Inglaterra (mediana 62 dias)?* e os maiores, a estudo nigeriano (91,7
dias)®®8, distintos, no entanto, de dados do préprio ESP em 2019, que mostrou 28 dias de
tempo para diagndstico no ano de 2019 39, A literatura mundial aponta grande varia¢do no
tempo de diagndstico: 7 a 21 dias na Dinamarca®, 34 dias na Africa do Sul'4?, 41 dias na
Espanha?®, 47 dias no Egito!%?, 70 dias na Indonésia?®, 75 dias nos Estados Unidos'#!, 81 dias
em Singapura®3!, 102 dias no Quénia!? e 109,9 dias em outros estudos na Nigéria 23, o que
sugere que caracteristicas regionais da populacdo e do sistema de saude local possam
influenciar os tempos.

O tempo de diagnéstico foi significativamente menor na regido Norte (mediana 60 dias)
guando comparado as outras regides do ESP. Além da menor distancia geografica dos
municipios de origem ao HCIJB, o fato do médico Pediatra ter sido o mais frequentemente
consultado no primeiro atendimento na regido Norte (42,7%), diferentemente das outras
regides, pode ter influenciado em menores tempos, visto que a primeira consulta com
especialista pediatra pode resultar em menor tempo para diagndstico conforme relatado na
literatura 2% 131 142, 143 Ademais, a existéncia de um centro de referéncia em oncologia
pediatrica na regido Norte pode ter encurtado o tempo até o diagndstico de pacientes
moradores de municipios mais proximos, ainda que o numero total de especialistas
oncologistas pediatricos na regido seja inferior ao da regido D 144,

O tempo de diagndstico no presente estudo também sofreu influéncia significativa do
grupo de neoplasias, com menores tempos para as neoplasias hematoldgicas (35 dias de
mediana), e maiores para os tumores de SNC (112,5 dias), em consonancia com a literatura >
29,145 3inda que alguns trabalhos apontem tumores dsseos como os de maiores tempos de
diagndstico 2% 28 104 146 A gpresentacdo clinica inicial de leucemias agudas geralmente inclui

147

dor, febre e hematomas em mais de 50% dos casos gue tendem a evoluir rapidamente,
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enguanto tumores de SNC costumam ter apresentacdo menos aguda, principalmente em
tumores de baixo grau (mais frequentes na infancia), com cefaleia e vémitos, podendo ser
confundidos com doencas tipicas da infancia, de causa distinta de neoplasias 4% 149,
Michalowski et al 17 propdem exames iniciais para investigacdo de leucemias, linfomas e
tumores de SNC na realidade brasileira, com hemograma e raio X de térax como primeiros
exames para as hematoldgicas (mais acessiveis em todos os niveis de atencdo a saude)
enguanto exames como tomografia computadorizada ou ressonancia magnética, propostos
para as neoplasias de SNC, sdo menos disponiveis em niveis primarios, secundarios e até
tercidrios de atencdo a saude. Outros estudos na literatura apontam que alteragdes iniciais
em hemogramas, como leucocitose importante, estdo associadas a menor tempo de
diagndstico - 10 e que um acesso mais rapido a exames de imagem, quando indicados,
também se associou a tempos de diagndstico menos extensos para tumores de SNC 3.
Analisando-se os tempos desde o inicio dos sinais e sintomas até a chegada ao HCIJB,
nota-se em todos os grupos de neoplasias, um maior tempo entre a primeira consulta e
chegada ao centro de referéncia, apontando maior tempo relacionado ao sistema de saude,
conforme relatado em varios trabalhos 2% 4344 112,138,140 'n5rém distinto de outros estudos 2%
62,151 " Isso indica que, apesar do tempo da familia poder ser longo, o tempo relacionado aos
profissionais e sistema de saude é ainda maior, com falta de suspeicao diagndstica apds a
primeira consulta, demoras em realizagao de exames basicos e lentidao do sistema de saude
para agendamento de consultas e encaminhamento a niveis superiores de atengdo 10> 1527154,
Nosso estudo apresenta limitacdes, como ter sido realizado em um Unico centro de
referéncia oncolégico no ESP, ter contado com selecdo ndo aleatdria dos participantes
(condicionada a presenca do participante no HCIJB nos periodos de disponibilidade do
pesquisador) e, por ser ambispectivo, ter contado com dados previamente coletados a
introducdo de algumas perguntas no questionario norteador, fazendo que em alguns topicos,
ndo houvesse o numero total de 650 respostas. Além disso, contou com a lembranca dos
familiares referentes ao inicio dos sinais e sintomas e caminho percorrido até a chegada ao
HCIJB, o que provavelmente pode ter propiciado a ocorréncia de viés de memodria. No
entanto, é importante ressaltar que o HCIJB é centro de referéncia em oncologia pediatrica,
responsavel pelo segundo maior nimero de registros hospitalares de cancer dento do ESP,

tendo sido analisados pacientes incluidos em periodo de 8 anos. Some-se o fato de que o
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processo no diagndstico de cancer é algo marcante para as familias podendo levar a
informacgdes precisas mesmo com o tempo decorrido desde os fatos.

Como fortalezas, nosso trabalho contou com 650 pacientes, um bom ndmero levando-
se em conta a raridade das neoplasias pedidtricas. Ademais, traz informagdes sobre
epidemiologia do cancer infantojuvenil no estado mais populoso do Brasil, comparando
tempos de diferentes neoplasias durante a longa viagem em busca de diagndstico e
tratamento oncolégico infantil. Até onde conhecemos, é o primeiro trabalho que compara os
tempos de percepgdo, até a primeira consulta, da familia, até centro de referéncia e de
diagndstico entre grupos de neoplasias no ESP, trazendo informacgdes valiosas que ajudam a

preencher uma importante lacuna existente.
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9 CONCLUSAO

A peregrinagdo de criangas e adolescentes em busca de diagndstico oncolégico mostra-
se por vezes dificil, com barreiras no acesso a saude universal e integral. A percepgao de
alteragdes iniciais na crianca ou adolescente parece estar ligada a natureza tumoral e sua
apresentacdo clinica, o que se demonstrou quando neoplasias hematoldgicas tiveram os
menores tempos desde a percepcao dos sinais e sintomas até o diagndstico e chegada a
Barretos em todas as regides analisadas. Porém, familias vivendo em municipios com menores
indices socioecondmicos demoraram mais tempo para perceber os sinais e sintomas iniciais
de cancer em seus filhos e escolaridade paterna mais elevada se relacionou com atendimentos
iniciais mais rapidos nos pacientes estudados, sugerindo influéncia de fatores como educacao,
renda, privacdo e segregacdo das familias nos tempos antes do primeiro atendimento no
sistema de saude.

Apesar disso, apds a primeira consulta, foram necessarias outras avaliagdes, indicando
pouca suspeicdo da equipe de salde com hipdtese de cancer, em todas as regides estudadas,
porém, na regido D foram 4 ou mais consultas em mais de 1/4 das vezes, apontando para pior
desempenho dos municipios distantes de Barretos, mesmo com 3 grandes centros de
referéncia em oncologia pediatrica na regido. A jornada buscando o direito a saude pode
refletir inequidades de acesso as consultas, exames e encaminhamento para niveis superiores
de atencdo a salde ainda que considerando-se o mesmo grupo de neoplasias entre as regides.
O fato dos maiores tempos se concentrarem apds a consulta médica inicial indica que a baixa
suspeicao diagndstica e a morosidade do sistema de saude podem ser a principal barreira a

ser transposta visando melhorar o diagndstico e tratamento oncoldgico infantil no ESP.
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ANEXOS
ANEXO A- Aprovacdo do Comité de Etica e Pesquisa
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Tiulo da Pesquisa: Dlagndstico Tardio em Oncologla Pediatrica
Peszquisador: Lulz Fernando Lopes

Aroa Temdtica:

Versdo: 2

CAAE: 38702114 6.0000 5437

Instituicio Proponente: Fundagao Pla X

Patrocinador Principal: Fundaco Pio X1

DADOS DD PARECER

Nimera do Parecer: 20227
Data da Relatorka: 181122014

Apresentagio do Prajeto:

O presante estudo tem como objetivo geral verificar gual & o tempo gue decorre entre o surgimento dos
sinais @ sinlomas nos paclentes até a sua chegada ao centro de tratamento especializado em oncologia
{Hospital de Cancer Infantojuveni Luiz Indcio Lula da Silva, Barretos - 5P, e tem como objelivos especiilcos:
Identificar os fatores que Iinfluenciam o lempo entre o aparecimento do primedro sinal ou sintoma & o
diagndstico do cancer pedldtrico; Avaliar a influéncia gue o tempo entre o aparecimento dos primedros sinals
elou sintomas & o diagndstico do cancer pediatrico pode exercer sobre o estadiamento das neoplasias
malignas: |dentificar as especlalidades médicas procuradas, se foram ou nao realizades axames ou
tratamentos, & o profissional que o encaminhou ao setor de oncologia pediatrica, durante seu ilineraric
lerapéutico; bam como a distAncia & o acesso a cenros de saldde  Comparar os fatores encontrados no
grupo que teve a confirmacao diagndstica de neoplasia maligna com aquelas em que o diagndstico de
malignidade ndo se confirmouw. O estudo se divide nos dmbitos: refrospectiva, em gue serdo feitas analises
de prontudrios: a prospectivo, am que serd aplicado um questiondrio aocs responsdvets dos paclentes am
primeira consulla em ambos os hospitals supracitados. A metodologia serd aplicada por dols grupos, um
com estudante de medicina que apresanta-se sob Inkclacao Clentifica pela Fundacao Pio Xli; e outre com
cinco estudantes de medicina sob o programa de Inlclacao Cientifica de sua institul¢ao de ensino
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{FACISE). A andlize de dados sera feita paio Nuocleo de Apoio ao Pesquisador (MAP) do Hospital de Cincar
de Barretos.

Objetive da Pesquisa:

Objetive Primario:

Varificar qual & o tempo em dias que decorre antre o surgimento dos sinais @ sintomas nos pacientes até a
sua chegada ao centra de ratamenlofespecialidade.

Objetivo Secunddrio:

Identificar fatores como escolaridade dos pais, ongem @ Hpo de neoplasia, que influenciam o intervalo entre
o aparecimento do primeiro sinal ou sintoma & o diagndstico do cancer pediatrico.

Avaliar a influéncia do tempo entre o aparecimento dos primeiros sinals efou sintomas e o diagnéstico do
cincer pedidtrico podem exercer sobre o astadiamento das neoplasias malignas Analisar as especialidades
médicas procuradas, se foram ou ndo realizades exames outratamentos, o profissional que o encaminhou
ao setor de oncologla pediatrica

durante seu itinerdrio terapéutico, bem como a distdncia ¢ 0 3cess0 a centros de sadde esl3o0 associadas.
Analizar o tempo de sobrevida global para oz paclentes com neoplasias

malignas.

Comparar fatores como se fez exame ou ndo, origem e se consullow médicos particulares ou SUS,
encontrados no grupo que teve a confirmagao diagndstica de neoplasia maligna com agqueles em gue o
diagndstico de malignidade nao se confirmaou.

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

O entrevistado cujo ente querido tenha falecdo em decorrénela do cdncer, ao responder ao questionarno
sard submatido a recordacbes como o itinerdrio parcorrido quando sed familiar adoeceu bem como toda a
rajetdria percorrida devido ao cancer Infantil, assim, poderd sentlr algum desconforto com as lembrancas;
contudo poderd ajudar a diagnosticar precocementa oulras criancas ¢ adolescenteas caso responda ao
questiondrio.

O entrevistado ndo estara axposio a nenhum rsco assocado ao desenvolvimento do estudo.

Beneficios:
E possivel que este estudo ndo traga beneficlos diretos ao paclente o qual o responsawvel
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responded ao guestionario. Mas ao final deste estudo, as informacdes que ele gerar, poderdo trazer
beneficios a outros paclentes.

Comentarios e Consideragtes sobre a Pesquisa:
Sem comentanos @ consideractes adiclonais.

Consideracbes sobre os Termos de aprasentacao obrigatéria:
Todos os termos foram apresentados de forma adequada.

Recomendacbes:
Sem recomandadoes adicionals.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequages:

1. Mo projeto @ na plataforma foram colocados 1343 particlpantes de pasquisa @ no TCLE 5500, Qual serd
o numero real de participantes? Faz-se necessaro ainda descrever o nimero de participantes utilizados no
esiudo ploto.

RESPOSTA: © nimero real de participantes proposto para a pesquisa & 1343 o nimero de

participantes do estudo plioto sera de 30 entrevistados.

ANALISE: PENDENCIA ATENDIDA

2. No TCLE Mo item " JUSTIFICATIVA PARA O ESTUDO e OBJETIVO DO ESTUDO" ha varkos termas no
leio que precisam ser adequados a uma linguagem mais apropriada a pessoas leigas. Solicita-se revisdo
do TCLE.

RESPOSTA: Fol realizada a adaptagdo do TCLE para uma linguagem mais acessivel, conforme

consta no anexs TCLE CEP Barretos cormigido.

ANALISE: PENDENCIA ATENDIDA.

3. Ma ficha da coletada de dados, prevé-se a coleta do Gltimo Status (Vive sem doenca, Vive com doenga,
dbito por cdncar. dbito por outras causas, Perda de sequimento). Mo entanto, ndo ha no formularo a data do
ditimo status, informagdo fundamental para o estudo de sobrevivéncia. Solicita-se adequagio da ficha de
colela.

RESPOSTA: A ficha de coleta fol adequada com a inclusdo da informacio da data do Gitimo status,
conforme consta no anexo Ficha para esiudo prospectivo reformulada.

ANALISE: PENDENCIA ATENDIDA.
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4. Solicita-se apresentar o questionario gue serd enviado pelo cormeio. O projeto apresenta somente a ficha
de coleta de dados do pesquizador, a gqual nao parece de fAcl compreensao para o aulo-preanchimanto.
RESPOSTA: Consta em anexo o guestionario (Ficha para estudo prospectivo reformulada paclentes) com
uma linguagem adaptada, de mals facll compreensao, em gua 230 especificados os itens que sarao
praenchidos pelos responsavels & quals deverdo ser

preenchidos pelos pesquisadores, na carta a ser enviada junto com o questiondno serd

aspaciicado que as questdes grifadas em amarelo 80 as que deverao ser preenchidas

pelos responsdvels. Ainda, anexamos um questionario que poderd ser enviado aos

responsavels por comrelo para gue preencham e guando a carta retornar, os pesquisadores preencherao a
ficha de coleta adicionando também os ilens gue serdo pesquisados no prontuano.

ANALISE: PENDENCIA ATENDIDA.

Situacdo do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacdo da CONEP:
Mao

Consideragdes Finais a critério do CEP:

O Comité de Etica em Pesquisa da Fundagao Pio X1l - Hospital do Cancer de Barrelos de acordo com as
atribulgdes definkdas na Resolucao CNS 466/2012 & na Noma Operacional N° 00172013 do CNS, & apds a
analise das respostas as pendénclas emitidas, manifesta-se pela APROVACAD do projeto de pesquisa
proposto.

Solicitamos gue sejam encaminhados ao CEP:

1. Relatdrios semestrais, sendo o primeiro previsto para 17/06/2015.

2. Comunicar toda e qualguer alteracao do Projeto @ Termo de Consentimento Livre @ Esclarecido. Meslas
clreunstancias a inclusdo de participantes deve ser temporanamente interrompida até a aprovagio do
Comité de Etica em Pesquisa.

3. Comunicar imediatamente ao Comité qualguer Evento Adverss Grave ocormido durante o desenvohdmento
do estudo.

4. Para projetos que utllizam amosiras criopresarvadas, procurar o BIOBANCO para inicio do
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processamento.
5. Os dados individuais de todas as etapas da pesquisa devem ser mantidos em local seguro por 5 anos,

apds conclusdo da pesquisa, para possive! auditoria dos drgaos competentes.
6. Este projeto esta cadastrado no CEP-HCB sob o nimero 8398/2014.

BARRETOS, 17 de Dezembro de 2014

Assinado por:
Sergio Vicente Serrano
{Coordenador)
Endereco: Rua Antenor Duarte Vilkels, 1331
Bairro: Dr. Paulo Prata CEP: 14.784-400
UF: 5P Municipio: BARRETOS
Telefone: (17)3321.0347 Fax: {17)3321.6600 E-mail: cap@hcancerbametos com.be
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Titulo da Pesquisa: Diagndstico Tardio em Oncologia Pedigtrica
Pesquisador: Luiz Femando Lopes

Area Tematica:

Varsdo: 6

CAAE: 38702114.6.1001.5437

Instituigdo Proponente: Fundagao Fio Xl

Patrocinador Principal: Financiamento Prdprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 4 528 808

Apresentacdo do Projoto:

As informacdes elencadas nos campos denominados "apresentacao do projeto”, "objetivos” e "avaliagao dos
riscos e beneficios” foram retiradas do documento intitulado
"PB_INFORMAGOES_BASICAS_1754316_E3.pdf” (submetido na Plataforma Brasil em 31/05/2021).

Resumo:

O presente estudo tem comao objetivo geral verificar gual & o tempo que decorme entre o surgimento dos
sinais e sintomas nos pacientes até a sua chegada ao centro de tratamento especializado em oncologia
{(Hospital de Cancer Infantojuvenil Luiz Indcio Lula da Silva, Bamretos - SP; & tem como objetivos especificos:
Identificar os fatores que influenciam o tempo entre o aparecimento do primeiro sinal ou sintoma e o
diagndstico do cincer peditrico; Avaliar a influéncia que o tempo enire o aparecimento dos primeiros sinais
e/ou sintomas e o diagndstico do cancer pediatrico pode exercer sobre o estadiamento das neoplasias
malignas; Identificar as especialidades médicas procuradas, se foram ou ndo realizados exames ou
tratamentos. & o profissional que o encaminhou ao setor de oncologia pedidtrica, durante seu itinerario
terapéutico; bemn como a distincia e 0 acesso a centros de salde.; Comparar os fatores encontrados no
grupo que teve a confirmacao diagndstica de neoplasia maligna com agqueles em que o diagndstico de
malignidade ndo se confirmou. O estudo se divide nos &mbitos: retrospectivo, em que serdo feitas analises
de prontudrios; e prospectivo, em que sera aplicado um questionério acs responsaveis
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dos pacientes em primeira consulta em ambos os hospitais supracitados. A metodologia serd aplicada por
dois grupos, um com estudante de medicina que apresenta-se sob Iniciagio Cientifica pela Fundacdo Pio
X1l; e oulro com cinco estudantes de medicina sob o programa de Iniciagdo Cientifica de sua instiluigio de
ensino (FACISB). A andlise de dados sera feita pelo Nicleo de Apoio ao Pesquisador (MAP) do Hospital de
Céancer de Barretos.

Hipdtese:

Diversos fatores podem interferir na probabilidade de sobrevida no cAncer infantil, sendo o atraso do
diagndstico um dos principais.Espera-se encontrar como fator determinante nesse atraso, relacionado a
doenca, o tipo de tumor, esperando a leucemia e o tumor de Wilms o5 mais precocemente diagnosticados
do que outros (POLLOCK; KRISCHER; VIETTI, 1891; HAIMI; NAHUM,; ARUSH, 2004; KLEIN-GELTINK &t
al.. 2005, DANG-TAN; FRANCO, 2007). Relalcionado ao paciente, a idade serd um importante fator, uma
VEZ que 0s pais prestam mais atencio a lactentes e pré-escolares (RODRIGUES; CAMARGO, 2003; HAIMI;
MAHUM; ARUSH, 2004; DANG-TAN, FRANCO, 2007). Como razbes socioecondmicas temse a distdncia
entre o5 centros diretamente proporcional ao atraso. Como também j& descrito por Rodrigues & Camargo
(2003). geralmente, quanto maior & o atraso do diagndstico. mais avangada é a doencga. Portanto, presume-
se encontrar o estadiamento das neoplasias malignas determinando o tempo até o
diagndstico_Diferentemente da perspectiva entre os especialistas, que tém como hipdtese diagnostica o
cincer, os médicos generalistas deixam-no como Gitima possibilidade. Talvez pelo preparo profissional
voltado para a dimensado bioldgica, como trouxe Menossi e Lima (2004). Assim, uma anélise possivel sera a
de prevaléncia de especialidades médicas contribuindo para a chegada mais precoce ao centro
espacializado, quando comparado aos generalistas.Por fim, € provéavel que nao haja diferenca entre os
fatores determinantes de atraso para diagndsticos malignos e para agueles de tal diagnostico nao
confirmado.

Metodologia Proposta:

Tamanho Amostral, Selecio de Sujeitos, Instrumentos para Coleta de Dados e Coleta de Dados: Pelo fato
de ndo existirem muitas pesquisas relacionadas 4s causas para o atraso no diagnodstico no Ambito da
oncopediatria no Brasil, utilizamos algumas informagtes encontradas na literatura cujo abordagem do
assunto estivesse préximo ao que se pretende fazer neste trabalho.De acordo com Buckell et al, 2013 o
tempo (em semanas) medio entre o diagndstico € o inicio do tratamento do Linfoma endémico de Burkitt

{Uganda) foi de 20,4 (+25,6) & em Guerra et al, 2006 o tempo (em
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semanas) médio entre o aparecimento dos primeiros sinais e sintomas até o diagndstico foi de 21,2
(+25 33).Baseado nas informacdes contidas nas duas referéncias supracitadas & na composicdo da
variancia combinada para duas amostras (Carvalho 5, 2008), chegamos & estimativa de um desvio padréo
de 25.4. O referido desvio padrao calculado anteriormente foi utilizado para efetuar o calculo amostral
baseado no intervalo de confianca para média, considerando um nivel de confianca de 85% & uma margem
de ermro de * 2 pontos percentuais, obtendo assim um tamanho amostral de 1343 participantes
{considerando 20% de perda de seguimento). Com o intuito de dar continuidade ao projeto & continuar o
recrutamento de participantes que sejam diagnosticados até Dez/2027 o calculo amostral foi retificado
alterando a margem de erro * 2 pontos para * 1 pontos resultando assim em 4294 participantes. Coleta de
Dados Projeto Regular Etapa | e |l ja foram realizadas, conforme descrito no relatdrio semestral. Aos
responsaveis por pacientes ainda ndo abordados, em primeira consulta (com ou sem diagnostico), ainda em
tratamento e aqueles sem doencga que mantem consulta de acompanhamento, o guesticnario sera aplicado
& alguns dados do guestionario continuaro sendo adquiridos por meio de consulta ao prontudrio do
paciente. Termo de Consentimento + Questiondrio - Todos que forem ao Hospital. Apds tentativa de contato
com responssiveis de pacientes que foram a dbito por meio de cartafcorrespondéncia, ou seja, foram
enviadas aproximadamente 225 cartas, mas ndo tivemos retorno efelivo, pois apenas 16 responsdveis
receberam a comespondéncia e nos responderam. Portanto propomos neste momento realizar o processo
de consentimento & aplicagio do questiondrio, aos responsdveis de pacientes que foram a obito e agueles
pacientes vivos, mas gue perderam o acompanhamento, por meio de telefone com ligacdo gravada, a fim de
consaqguir atingir relacionado ao tempo de sobrevida giobal & atraso de chegada. Termo de Consentimento +
Cuestiondrio - Obitos & vivos sem acompanhamento.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primdrio:

Verificar qual ¢ o tempo em dias gue decorme entre o surgimento dos sinais & sintomas nos pacientes até a
sua chegada ao centro de tratamento! especialidade.

Objetive Secundario:

Identificar fatores como escolaridade dos pais, origem & tipo de neoplasia, gue influenciam o intervalo entre
o aparecimento do primeiro sinal ou sintoma e o diagnostico do cincer pediairico. Avaliar a influéncia do
tempo entre o aparecimento dos primeiros sinais efou sintomas e o diagndstico do cincer pedidtrico podem
exercer sobre o estadiamento das neoplasias malignas.

Enderego: Rua Antenor Duase Vilela, 1331

Bairre: Dr. Paulo Prata CEP: 14.784-400

UF: 5P Municipla: BARRETOS

Telefone: (17)33:1-0347 Fax: (17)3321-6600 E-mall: cepf@hcancerbarreios com.br
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Analirar as erzpecialidades médicas procuradaz . ss foram oo nfn realizandns ryames nutratameantos, o
profissional que o encaminhou ao setor de oncologia pediatrica durante seu itinerdrio terapéutico, bem como
a distdncia & 0 acesso a centros de satde estio associadas. Analisar o tempo de sobrevida global para os
pacientes com neoplasias malignas Comparar fatores como se fez exame ou ndo, origem & se consultou
médicos particulares ou SUS, encontrados no grupo que teve a confirmacdo diagndstica de neoplasia
maligna com aqueles em que o diagndstico de malignidade ndo se confirmou.

Avaliacio dos Riscos e Beneficios:
Segundo os pesquisadores:

Riscos:

O enirevistado cujo ente querido tenha fatecido em decorréncia do cincer, ao responder ao questionario
sera submetido a recordagies como o itinerdrio percorrido quando seu familiar adoecew bem como toda a
trajetdna percomida devido ao cancer infantil. assim, poderd sentir algum desconforto com as lembrangas;
contudo podera ajudar a diagnosticar precocemente outras criangas e adolescentes caso responda ao
gquestiondno. O entrevistade ndo estard exposto a nenhum risco associado ao desenvolvimento do estudo.

Beneficios:
E possivel que este estudo nio traga beneficios diretos an paciente o qual o responsavel respondeu ao
questiondrio. Mas ao final deste estudo, as informacdes que ele gerar, poderdo trazer beneficios a outros
pacientes.

Comentarios @ Consideracoes sobre a Pesquisa:
A presenta submissio frata-se de Emenda E3 do projeto para aprovagio dos seguintes documentos:

PB_INFORMAGOES_BASICAS_1754316_E3.pdf;

Formularo Emenda3d;
Formulano Emenda3.docx,

Endereco: Rua Antenor Duarte Vilela, 1331

Bairre: Dr. Faulks Prata CEF: 14.784-400
uF: 8P Municiplo: BARRETOS
Telefone: [(17)3321-0347 Fax: (17)3321-8600 E-mail: cap@hcancerbarmatos. com. b
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TCLE_Porto_\etho.pdf,
Diagnostico_Tardio_Cncologia_Pediatrica EMENDAZ . pdf,
Declaracao_ciencia_departamentos_porto_velho pdf;
CARTA_ANUENCIA_porio_vetho pdf.

Emenda referente ao CEP-HCB: B98/2014: comigir membros que fardo parte da equipe de pesquisa do
projeto, inserir novo centro participante (Universidade Federal da Paralba)e Hospital de Amor — Porio Velho
com o pesquisador Patrick Rezende Godinho

Consideragfes sobre os Termos de apresentacao obrigatoria:

Todos os termos foram adequadamente apresentados.

Recomendagies:

Sem recomendaches.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadeguages:

Sem dbices élicos.

Consideragtes Finais a critério do CEP:

0 Comité de Etica em Pesquisa da Fundagdo Pio Xl - Hospital de Amor de Barretos analisou ofs)
seguinte(s) documento(s) do projeto 898/2014, e:

- Aprovou a emenda ao estudo, submetida emn 31/05/2021;

Apds analise dof{s) documento(s) supracitado(s), o Comité faz a seguinte recomendacéo:
{ x ) O Estudo deve Continuar,

{ )0 Estudo dever ser Interrompido;

{ )0 Estudo estd Finalizado,

{ ) Solicita-se Esclarecimento.

Ressalta-se que cabe ao pesquisador responsavel encaminhar os refatdrios parciais e final da pesquisa, por
meio da Plataforma Brasil, via notificacdo do tipo “relatdric” para que sejam devidamente apreciados no
CEP, conforme Morma Operacional n®001/13, item X1.2.d.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Endareco: FRus Antenor Duarte Vilels, 1339

Bairro: Dr. Paul Prata CEP: 14784400
UF: 5P Municiplo: BARRETOS
Telefone: (17)3321-0347 Fax: (17)3321-8600 E-mall: cepi@hcancerbarretos.com.br
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Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacio
Informagdes Basicas PE_INFORMACOES BASICAS 175431] 31/05/2021 Aceito
do Projeto g E3 pdf 15:38:58
Outros Formularo Emenda3.pdf 31405/2021 | Thaissa Maria Veiga | Aceito

153726 |Faria
Cutros Formutario_Emenda3 docx 31/05/2021 | Thaissa Maria Veiga | Aceito
15:37:14 |Faria
TCLE/ Termos de | TCLE Porto Velho.pdf 31i06/2021 |Thaissa Maria Veiga | Aoceito
Aszentimento / 10016:41 Faria
Justificativa de
Auséncia
Projeto Detalhado / | Diagnostico_Tardio_Oncologia_Pediatric]  31/05/2021 | Thaissa Maria Veiga | Aceito
Brochura a_EMENDAZI pdf 116:18 |Faria
| Investigador
Declaracio de Declaracao_ciencia_departamentos_por| 24/05/2021 | Thaissa Maria Veiga | Aceito
Pesquizadores o vetho_pdf 15:28:55 |Fana
DOutros CARTA_ANUENCIA porto_wvelho pdf 13/05/2021 | Thaissa Maria Veiga | Aceito
14:22:41 |Fara
Oufros Reformulada_1_5 FICHA PARA ESTU| 05022019 |GLAUCIA REGIMNA Apeito
DO PROSPECTIVO 02 2019.pdi 13:43:05 |COSTA MURRA
Declaragao de fontefinanciamento2019. pdf 0510212019 | GLAUCLEA REGINA, Aceito
Instituicio e 10:33:38  |COSTA MURRA
| Infraestrutura
Outros Emenda2 pdf 050212019 | GLALICIA REGINA Aceito
10:32:54 | COSTA MURRA
Projeto Detalhado / Diagn::-stim_Tardio_&m_Dnculﬂgia_Pedi 05/02/2019 | GLAUCIA REGINA Aceito
Brochura atrica_Final EMENDAZ docx 10:32:07 |COSTA MURRA
| Investigador
Foiha de Rosto folhaDeRosto2019 pdf 05022019 | GLAUCIA REGINA, Apeito
10:20:41  |COSTA MURRA
Outros Emenda_2 . docx 05/02/2019 | GLALUICIA REGINA Aceito
10:24:35 |COSTA MURRA
TCLE/ Termeos de | TCLE_HCB_MNowo3 15.doc 29/01/2019 | GLAUCLIA REGINA Apeito
Assentimento [ 12:27:57 |COSTA MURRA
Justificativa de
Auséncia
TCLE ! Termos de | TCLE_HCB_Mowo2 17.doc 06/02/2017 | GLAUCLA REGINA, Aceiln
Assentimento / 18:10:28 | COSTA MURRA
Justificativa de
Qutros Carta de Resposta Pendenciavi 17 .| 068082017 |GLAUCIA REGINA Aceito
dock 18:10:19  JCOSTA MURRA
Dutros Carta_de_Resposta Pendenciavi_17.p| 06/0872017 |GLAUCIA REGINA Aceito
df 18:08:36  JCOSTA MURRA
Dutros Declaracoes pesquisador extemno.docx | 2300672017 | GLAUCLA REGINA Aceito
12:55:18 | COSTA MURRA
TCLE !/ Termos de |TCLE_HCB_MNovo 17.doc 21062017 | GLAUCLA REGINA, Aoeito

Enderego: Rus Antenor Duadte Vilels, 1331

Balrro:  Dr. Paulo Prata GEP: 14.784-400
UF: 5P Municiplo: BARRETOS
Telefone: (17)3321-0347 Fax: {17)3321-6600

E-mail: cep@hcancerbarmetos. com.br
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Aszsentimento | TCLE_HCB Movo 17.doc 11:33:58 |COSTA MURRA Aceito
Justificativa de
Outros emenda_2017 _atualizada docx 20/068/2017 |GLAUCIA REGINA Aceito
17:51:15  JCOSTA MURRA
Outros emenda_ 2017 _atualizada_pdf 2000812017 | GLAUCIA REGINA Ageito
1745815 JCOSTA MURRA
Projeto Detalhado /! |Diagnostico_Tardio_em_Oncologia_Pedi 2000672017 | GLAUCIA REGINA Aceito
Brochura atrica_Final EMENDA1 0 docx 17:47:52 |COSTA MURRA
igador
Projeto Detalhado /| Diagnostico Tardio em Oncologia 161272014 Aceito
Brochura Pediatrica Final (comigido).docx 16:11:55
Investigador
Outros Caria de Resposta as Pendencias.pdf 16/12r2014 Aceito
12:40:38
Outros ficha para envio pacientes def.docx 19122014 Aceito
17:47:08
Outros FICHA PARA ESTUDO PROSPECTIVO| 150122014 Apeito
reformutada_ docx 17:45:35
Qutros FICHA PARA ESTUDO PROSPECTIVO| 15M12/2014 Aceito
reformulada pacientes. docx 17:44:22
TCLE { Termos de | TCLE CEP Bametos comigido.doc 15122014 Aceiin
Assentimento | 15:43:25
Justificativa de
Auséncia
Projeto Detalhado /| Diagnostico Tardio em Oncologia 1711172014 Aceito
Brochura Pediatrica..pdf 060714
Investigador _ _
Cutros declaracao autoriazacao estudo. pdf 1711172014 Aceito
05:50:56
Outros Mabin.jpg 231002014 Aceito
18:22:42
Outros Declaracao de potencial conflito de 231072014 Aceito
interesse. jpa 18:21:45
Outros cadastro projeto de pesquisa NAP . jpg 23102014 Aceito
18:21:12
TCLE / Termos de | TCLE CEP Bametos- sem material 2210/2014 Aceito
Assentimento / biologico_pdf 14:57:30
Justificativa de
Auséncia _
Outros declaracao fonte financiamento pdf 161072014 Aceito
14:09:40
Dutros declaracao compromisso 16/1002014 Aceito
pesquisador. pdf 14:09:04
Outros FICHA PARA ESTUDO 141002014 Aceito
PROSPECTIVO. pdf 12:46:45

Enderegn: Fus Antenor Deate Vilela, 1331

Balrro: Dr. Paulo Prata
UF: 5P
Telafone:

CEP: 14784400

Municiplo: BARRETOS
[1T)3321-0347

Fax: (17)3321-6600

E-mall: capf@hcancerbarretos com.br
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Situacgdo do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacao da CONEP:
Nao

BARRETOS, 06 de Julho de 2021

Assinado por:

Maicon Fernando Zanon da Silva
(Coordenador(a))

Enderego: Rua Antenor Duarte Vilela, 1331

Bairro: Dr. Paulo Prata CEP: 14.784-400

UF: SP Municiplo: BARRETOS

Telefone: (17)3321-0347 Fax: (17)3321-6600 E-mall: cep@hcancerbarretos.com.br
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Anexo B — Questionario

Peregrinagao e diagnostico tardio em oncologia pediatrica

Pesquisador: Luiz Fernando Lopes

Dados do Paciente

1

ID

Inicio da aplicagdo do questionario

Horas

Instituicdo de registro

1- Hospital infanto-juvenil Barretos; 2- Hospital de Amor -
Amazobnia; 3- Erastinho;

4- Hospital da Crianca Brasilia; 5- Hospital Albert Sabin; 6- Santa
Casa BH

Nome

Data de nascimento

DD/MM/AAAA

Cidade de origem

Descrever;

Residente em zona rural ou urbana?

1- Zona urbana; 2- Zona rural

Estado

1- AC; 2- AL; 3- AP; 4- AM; 5- BA; 6- CE; 7- DF; 8- ES; 9- GO; 10- MA;
11- MT; 12- MS;

13- MG; 14- PA; 15- PB; 16- PR; 17-PE; 18- PI; 19- RJ; 20- RN; 21-RS;
22- RO; 23- RR; 24- SC;

25-SP; 26- SE; 27- TO;

Regido Brasileira

1- Norte; 2- Nordeste; 3- Centro-Oeste; 4- Sudeste; 5- Sul;

Sexo:

1- Masculino; 2- Feminino

Cor:

1- Amarelo; 2- Branco; 3- Indigena; 4- Negro; 5- Pardo

10

Quem é o entrevistado?

0- Proprio paciente; 1- Responsavel

10
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Histdria familiar de retinoblastoma

0- N3o; 1- Sim

Dados do Responsavel

Nome

11 11
Grau de Parentesco

12 | 1- Pai; 2- M3e; 3- Tio(a); 4- Avd(6); 5- Padrasto/Madrasta; 6- | 12
Irm3o(a); 7- Outro;
Se outro parentesco

13 13
Descrever;
Escolaridade:
1- Analfabeto; 2- Sabe ler e escrever; 3- Ensino Fundamental

14 | Incompleto; 4- Ensino Fundamental Completo; 5- Ensino Médio | 14
incompleto; 6- Ensino Médio Completo;
7- Ensino Superior Incompleto; 8- Ensino Superior Completo;
Data de nascimento

15 15
Idade

16 16
Em anos;
Sexo:

17 17
1- Masculino; 2- Feminino;
Profissdo
1- Trabalhador de saude; 2- Trabalhador industria; 3- Trabalhador
educagao; 4- Motorista/caminhoneiro; 5- Servigos

18 | gerais/doméstica; 6- Comercidrio; 18
7- Autbénomo; 8- Aposentado/do lar/Desempregado; 9-
Funcionario publico; 10- Administrativo; 11- Trabalhador rural; 12-
Trabalhador de construgao civil; 13- Estudante; 14- Outros;
Profissdo, se outro(s)

19 19
Descrever;
Escolaridade do pai:
1- Analfabeto; 2- Sabe ler e escrever; 3- Ensino Fundamental

20 | Incompleto; 4- Ensino Fundamental Completo; 5- Ensino Médio | 20

incompleto; 6- Ensino Médio Completo;

7- Ensino Superior Incompleto; 8- Ensino Superior Completo;

86



21

Escolaridade da m3e:

1- Analfabeto; 2- Sabe ler e escrever; 3- Ensino Fundamental
Incompleto; 4- Ensino Fundamental Completo; 5- Ensino Médio
incompleto; 6- Ensino Médio Completo;

7- Ensino Superior Incompleto; 8- Ensino Superior Completo;

21

Qual o estado civil da mae e/ou pai?
1- Solteiro (a); 2- Casado (a); 3- Divorciado (a); 4- Viuvo (a); 5-

Amasiado (a); 6- Outro

Estado civil, se outro

Descrever;

22

Familia tem alguma religido?

0- N3o; 1- Sim

22

23

Qual Religido
1- Catdlica; 2- Protestante; 3- Judaica; 4- Espirita; 5- Budista; 6-

Outra;

23

24

Se outra religido, qual?

Descrever;

24

25

Vocés sdo responsdveis por cuidar de outra(s) pessoa(s) na casa?

0- Nenhum; 1- Crianga(s) e outro(s);

25

Qual o total de pessoas que residem no domicilio?

Descrever (NUmeros inteiros)

Qual a renda familiar em saladrios-minimos (SM)? (Considerar a
renda total das pessoas que residem no domicilio)

1- Até 1 SM (RS 1045.00);

2- Mais que 1 e até 3 SM (RS 1046.00 — 3135.00);

3- Mais que 3 e até 5 SM (RS 3136.00 — 5225.00);

4- Mais que 5 e até 7 SM (R$5226.00 — 7315.00);

5- Mais que 7 SM ( > R$ 7315.00).

O seu domicilio possui

1- Saneamento basico (coleta de esgoto); 2- Agua encanada; 3-
Coleta de lixo; 4- Banheiro exclusivo do domicilio; 5-Telefone e/ou
celular; 6- Acesso a internet; 7- Televisao;

8- Geladeira; 9- Maquina de lavar roupa; 10- Automovel; 11-

Motocicleta

Inicio dos Sintomas

26

Paciente faz acompanhamento médico de rotina?

26
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0- N3o; 1- Sim;

Quando apareceu o primeiro sinal ou sintoma na
crianca/adolescente?

Em dias;

Quanto tempo vocé levou para perceber que algo estava diferente

27 | nacrianga/adolescente? 27
Em dias;
Diagndstico acidental?

28 28
0- Ndo; 1- Sim
Se diagndstico acidental, como aconteceu? Detalhar:

29 29
Descrever;
Numero de consultas em posto de saude até os 2 anos de idade
Descrever;
Realizou quantos testes do olhinho até os 2 anos?
Descrever;
Qual o primeiro sinal ou sintoma que o levou a procurar
atendimento médico?
1- Assintomatico; 2- Febre; 3- Dor; 4-
Sangramento/hematoma/hematuria; 5- Carogo/Nédulo/
cisto/tumor/bola/massa/inchaco/ingua; 6- Altera¢bes oculares

30 | (mancha no olho/perda da visdo); 7- Manchas na pele; 8- | 30
Palidez/cansago/mal-estar/fraqueza; 9- Perda de peso;
10- Sintomas neuroldgicos; 11- Fratura; 12-
Infecgdo/virose/tosse/sintomas respiratorios;
13- Alteragbes gastrintestinais (acolia, constipacdo, diarreia,
nausea, vémitos; perda de apetite); 14- Outros;
Se outro sinal ou sintomas

31 31

Descrever;

Se sintomas neuroldégicos, quais

1- Cefaleia; 2- convulsao; 3- alteragdo na marcha; 4- sonoléncia;
5-vomitosem jato; 6- diplopia;

7- alteragdes da consciéncia; 8- queixa visual; 9- atraso no DNPM;
10- Déficit de nervos cranianos; 11- Déficit motor; 12- Déficit

sensitivo

Se alteragdes oculares, quais
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1- Leucocoria; 2- estrabismo; 3- dor ocular; 4- hiperemia ocular; 5-
reducdo da acuidade visual;

6- tumoracgao; 7- secregdo ocular; 8- nistagmo; 9- proptose; 10-
mudanca de colocagdo ocular;

11- Outros

Se outras alteragdes oculares,

Descrever;

Lateralidade

1- Direito; 2- Esquerdo; 3- Bilateral; 4- Trilateral

32

Quanto tempo levou entre o aparecimento do sinal ou sintoma e a
procura pelo primeiro atendimento?

Em dias;

32

Primeira consulta apds sintoma

Primeira consulta, passou por qual especialidade?

1- Cirurgido; 2- Ortopedista; 3- Neurologista; 4- Oncologista; 5-
Clinico;

6- Oftalmologista;

7- Pediatra; 8- neurocirurgido; 9- Outro

33

Primeira consulta apds sintoma, fez algum exame(s)?

0- Nao; 1- Sim;

33

34

A crianca/adolescente recebeu algum encaminhamento para outro
servico de atendimento de saude?

0- Nao; 1- Sim;

34

35

Se encaminhado, para qual especialidade?
1- Cirurgido; 2- Ortopedista; 3- Neurologista; 4- Oncologista; 5-

Clinico; 6- Oftalmologista; 7- Pediatra; 8- Outro

35

36

Se outro, qual especialidade?

Descrever;

36

37

O 12 atendimento foi realizado em servigo:

0- Publico/SUS; 1- Privado/Particular

37

38

Onde procurou o primeiro atendimento?
1- USF; 2- Servigo de emergéncia; 3- Hospital; 4- Clinica Particular;

5- Outros;

38

39

Se respondeu a opc¢do “outros”, aonde foi esse primeiro
atendimento?

Descrever;

39
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Ap0ds o primeiro atendimento, procurou outros profissionais?

40 40
0- N3o; 1- Sim;
Se sim, quantos profissionais?

41 41
NuUmero;
Se sim, qual(is) a(s) especialidade?

42 | 1- Cirurgido; 2- Ortopedista; 3- Neurologista; 4- Oncologista; 5- | 42
Clinico; 6- Oftalmologista; 7- Pediatra; 8- Outro;
Se outros

43 43
Descrever;
Se procurou outro profissional depois da primeira consulta, qual o
motivo?
1- Falta de confianca no médico; 2- Falta de confianga no
diagndstico; 3- Ndo concordar com a conduta; 4- Ndo obteve

4 melhora; 5- Problemas com o sistema de saude; 4
6- Piora dos sintomas/surgimento de novos sintomas; 7- Procura
por especialista/centro de referéncia; 8- Falta de diagndstico
final/falta de tratamento; 9- Outros;
Se outro ndo descrito acima, qual?

45 45
Descrever;
Qual foi a suspeita de diagndstico feita antes de chegar ao centro
de referéncia?
1- Neoplasia maligna/cancer; 2- Achados de exame; 3-
Tumor/caro¢o/massa/cisto/ linfonodomegalia/calo
dsseo/neoplasia benigna; 4- Infeccdes/parasitoses/picadas de
insetos/inflamacdes; 5- AlteragOes hematoldgicas
(anemia/coagulopatias/outras);6- Alergia; 7- Diagndstico de

46 alteragdes fisioldgicas (dor do crescimento, célica menstrual, etc); a6

8- Fratura/lesdo Ossea/torcdo/alteragBes
ligamentares/bursites/tendinites;

9- Auséncia de patologia; 10- Alteragdes gastrintestinais; 11-
Alterag0es respiratorias;

12- Alteragdes hormonais; 13- AlteragGes cardiovasculares; 14-
AlteracGes reumatoldgicas; 15- Alteracbes neuroldgicas; 16-

AlteracGes urogenitais; 17- AlteracGes psicossomaticas; 18-

AlteragGes oculares; 19- Ndo sabiam; 20- Outros;

Se alteragbes oculares, quais,

1- Glaucoma; 2- Catarata; 3- Celulite orbitaria; 4- Outra
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Se outras alteragdes oculares,

Descrever;
Se outra suspeita, qual

47 47
Descrever;
Fez algum tratamento antes de chegar ao centro de referéncia?

48 48
0- N3o; 1- Sim;

Atendimento no centro de referéncia
Desde o primeiro atendimento, quantos dias levou para chegar até

49 | centro referéncia? 49
Em dias;
Vocé encontrou dificuldade(s) para chegar até aqui?

50 50
0- Nao; 1- Sim;
Se sim, qual dificuldade?
1- problemas com dinheiro; 2- problemas com responsabilidades
familiares (cuidado de outros membros da familia); 3- o
responsavel pela crianca estd(ava) doente; 4- problemas com

51 | sistemas de Salude (comunicacdo entre os servicos, atrasos em | 51
procedimentos e atrasos na transferéncia); 5- problemas com
transporte;
6- problemas com falta de informagdo; 7- problemas com a
distancia; 8- Outros
Se tiver encontrado outras dificuldades, quais foram elas?

52 52
Descrever;
Quando vocé chegou no centro referéncia, a crianga ou

53 | adolescente ja tinha diagndstico de cancer? 53
0- Ndo; 1- Sim;
Quais recursos financeiros vocé utilizou para chegar até centro

54 | referéncia? 54
1- Privado; 2- Publico; 3- Ambos;
Que tipo de veiculo utilizou para chegar até Barretos
1- Veiculo préprio; 2- Veiculo coletivo (6nibus, van); 3- Veiculo
oferecido pelo municipio;
4- Carona; 5- Outro
Se outro veiculo, qual?
Descrever;
Fez uso de algum tratamento alternativo?

55 55

0- Nao; 1- Sim;
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Se sim, qual(is)?

56 56
1- Chas caseiros; 2- Acupuntura; 3- Ervas; 4- Benzimento; 5- Outras;

Se outros, quais foram eles?

57 57
Descrever;

Os tratamentos alternativos foram feitos antes ou depois do

58 | diagndstico no centro referéncia? 58
1- Antes; 2- Ap0s;

Dados do prontuario
Data de abertura do prontuario

59 59
DD/MM/AAAA
Data do diagndstico no centro referéncia

60 60
DD/MM/AAAA
Diagnostico final:

61 61
1- Benigno; 2- Maligno; 3- Inconclusivo; 4- Investigagdo;

Se maligno, qual o diagndstico?
1- LMA; 2- LLA; 3- LMC; 4- LH; 5- LNH; 6- SMD; 7- Neuroblastoma;
8-Osteossarcoma;

62 62
9- Retinoblastoma; 10- Sarcoma de partes moles; 11- TCG; 12-
Tumor de Ewing; 13- Tumores de SNC; 14- Tumores raros; 15-
LMMJ; 16- Tumor de Wilms;
Se tumores raros
1- Adenocarcinoma de ovario; 2- Adenocarcinoma TGI; 3-
Carcinoma adrenal;
4- Carcinoma de nasofaringe; 5- Carcinoma de parotida/glandula
salivar;
6- Carcinoma de tireoide; 7- Carcinoma neuroendocrino; 8-

63 | Carcinoma renal; 63

9- Hepatoblastoma; 10- Hepatocarcinoma; 11- Histiocitose células
langerhans;

12- Melanoma; 13- Pancreatoblastoma (Frantz); 14- Tumor
estromal;

15- Tumor rabdoide extra renal; 16- Tumor rabdoide renal; 17-

Outro;

Se outro tumor raro,

Descrever

Local onde foi feito o diagndstico

Descrever
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Qual foi 0 exame que levou ao diagnostico?
1- RM orbita; 2- PETscan; 3- US; 4- Fundo de olho; 5-Biopsia local;

6- Outros

Se outro exame, qual

Descrever

Sindrome Genética

0- Nao; 1- Sim

Se sindrome genética, qual

1- NF-1; 2- NF-2; 3- Sd Turcot; 4- Sd Li Fraumeni; 5- Sd Gorlin; 6- Sd
Denys Drash;

7- Sd Beckwith Wiedemann; 8- WAGR; 9- Esclerose tuberosa; 10-
Ataxia telangiectasia;

11- Sd de Down; 12- Sd Noonan; 13- Sd Wiskott Aldrich;

14- Sd Blackfan Diamond; 15- Outros

65

Data do inicio do tratamento

DD/MM/AAAA

65

Tempo entre diagnostico e inicio do tratamento

Dias

66

Fase do tratamento:
1- Fase do diagndstico; 2- Em tratamento; 3- Fora de terapia; 4- Em

acompanhamento;

66

Qual foi o estadiamento tumoral

1- Intra-ocular; 2- Extra-ocular

Se Intra-ocular,

1-A;2-B;3-C;4-D; 5-E

Se Extra-ocular

1-1;2-11;3-1IVa; 4-IVB

Qual foi a modalidade de tratamento realizado
1- Quimioterapia; 2- Quimioterapia intra-arterial; 3- Radioterapia;
4- Tratamento ocular local;

5- Enucleagdo

67

Data do final do tratamento

DD/MM/AAAA

67

Finalidade do tratamento

1- Curativo; 2- Paliativo

Paciente foi transferido de outro local pelos pais devido a

insatisfacdo quanto a tratamento anterior?
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0- Nao; 1- Sim

Abandonou o tratamento

0- N3o; 1- Sim

Se abandono, qual motivo

1- Falta de dinheiro; 2- Falta de confianga no tratamento; 3- Sem

condigGes de transporte;

4- Busca por tratamentos alternativos

68

Apresentou recaida?

0- N3o; 1- Sim;

68

69

Data da recaida?

DD/MM/AAAA

69

70

Status:
1- Vivo sem doenga; 2- Vivo com doenca; 3- Obito por cancer;

4- Obito por outras causas; 5-Perda de seguimento

70

71

Data da ultima informagdo ou ébito

DD/MM/AAAA

71

72

Data da coleta de dados

DD/MM/AAAA

72

Como foi feita a coleta dos dados?

1- Pessoalmente; 2- Contato telefonico

73

Entrevistador:

Descrever

73

Término da aplicagdo do questionario

(horas)

Tempo de aplicagdo

Campo calculado:

tempo em minutos

ANEXO C — Material Suplementar

Tabela S1- Cidades de cada Departamento Regional de Saude (DRS) do Estado de Sado Paulo

Cidade de origem DRS
Aguai XV
Alfredo Marcondes Xl
Altair Vv

(continua na préxima pagina ...)
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Tabela S1 (continuagao)- Cidades de cada Departamento Regional de Saude (DRS) do Estado de

Sdo Paulo.

Cidade de origem DRS
Alvares Florence XV
Andradina Il
Aparecida D' Oeste XV
Aracatuba Il
Aramina Vil
Araraquara 1]
Araras X
Areiopolis Vi
Ariranha XV
Assis IX
Atibaia Vil
Avanhandava Il
Bady Bassitt XV
Barbosa Il
Barretos Vv
Barrinha Xl
Bauru \
Bebedoro \
Bebedouro \Y
Bento de Abreu I
Birigui Il
Borborema 1
Brotas Vi
Buritama Il
Cajobi \"
Campinas Vil
Campos do Jordao XVII
Capao Bonito XVI
Caraguatatuba XV
Cardoso XV
Castilho Il
Catanduva XV
Catigua XV

(continua na préxima pagina...)
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Tabela S1 (continuagdo)- Cidades de cada Departamento Regional de Saude (DRS) do Estado de

S3do Paulo.

Cidade de origem DRS
Cedral XV
Cerquilho XVi
Chavantes IX
Clementina Il
Colina \Y
Colombia \Y
Coroados Il
Corumbatai X
Cravinhos Xt
Cristais Paulista VI
Descalvado 1]
Diadema |
Dolcinopolis XV
Dourado 1
Dracena Xl
Dumont Xl
Embu Guacu |
Fernandopolis XV
Fernao IX
Ferraz de Vasconcelos |
Franca Vil
General Salgado XV
Guaira \
Guaira \Y
Guara Vil
Guaracai Il
Guaraci \Y
Guararapes Il
Guariba Xl
Guarulhos I
Guiambe (Guaimbe) IX

Guzolandia

(continua na préxima pagina ...)
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Tabela S1 (continuagao)- Cidades de cada Departamento Regional de Saude (DRS) do Estado de

Sdo Paulo.

Cidade de origem DRS
Ibate 1]
Ibira XV
Ibitinga 1l
Ibiuna XVI
Igarapava VI
Ilha Solteira Il
ILha Solteira Il
Indaiatuba Vil
Ipua VI
Itajobi XV
Itapetininga XVI
Itapolis 1]}
Itapura Il
Iltaquera |
ltuverava Vil
Jaborandi Y
Jaboticabal Xl
Jales bY
Jose Bonifacio XV
Leme X
Limeira X
Luiz Antonio X
Lutecia IX
Maraba Paulista Xl
Marapoama XV
Marilia IX
Marinopolis XV
Martinopolis Xl
Matao 1]
Maua |
Miguelopolis Vil
Mirandopolis Il
Mirante do Paranapanema Xl

(continua na préxima pagina ...)
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Tabela S1 (continuagao)- Cidades de cada Departamento Regional de Saude (DRS) do Estado de

Sdo Paulo.

Cidade de origem DRS
Mirasol XV
Mirassol XV
Mogi das Cruzes |
Mogi Guacu XV
Monte Alto Xl
Monte Aprazivel XV
Monte Azul Paulista \Y
Morro Agudo Vil
Motuca 1]
Nantes Xl
Nhandeara XV
Nova Europa ]
Novais XV
Novo Horizonte XV
Olimpia Vv
Orlandia Vil
Ourinhos IX
Ouro Verde Xl
Ouroeste XV
Palestina XV
Palmares Paulista bY
Palmeira D Oeste bY
Palmeira D'Oeste XV
Paraguacu Paulista IX
Paraiso XV
Penapolis Il
Penapolis Il
Pereira Barreto Il
Piacatu Il
Pilar do Sul XVI
Pindorama XV
Piquerobi Xl
Piracicaba X
Pirajui VI

(continua na préxima pagina ...)
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Tabela S1 (continuagao)- Cidades de cada Departamento Regional de Saude (DRS) do Estado de

Sdo Paulo.

Cidade de origem DRS
Pirangi VI
Pirassununga X
Pitangueiras Xl
Polonia XV
Pontalinda XV
Porto Feliz XVI
Porto Ferreira 1]
Presidente Prudente Xl
Presidente Venceslau Xl
Promissao Vi
Regente Feijo Xl
Restinga VI
Ribeirao Bonito 1]
Ribeirao Corrente Vil
Ribeirao Preto X
Rio Claro X
Riolandia XV
Rosana Xl
Sales Oliveira Vil
Salto de Pirapora XVI
Santa Adelia bY
Santa Albertina bY
Santa Cruz do Rio Pardo IX
Santa Fe do Sul XV
Santa Rita do Passa Quatro X
Santa Rosa de Viterbo Xl
Santana da Ponte Pensa XV
Santo Andre |
Santo Antonio do Aracangua Il
Santopolis Il
Sao Bernardo do Campo |
Sao Carlos 1]
Sao Joaquim da Barra Vil
Sdo Joaquim da Barra Vil

(continua na proxima pagina ...)
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Tabela S1 (continuagdo)- Cidades de cada Departamento Regional de Saude (DRS) do Estado de

S3o Paulo.

Cidade de origem DRS

S3do José do rio Preto
Sao Paulo

Sao Roque

Sao Vicente
Severinia

Socorro

Sud Mennucci
Suzanapolis
Tabapua

Taiacu

Taiuva

Tambau

Taquaral
Taquaritinga
Taubate

Teodoro Sampaio
Terra Roxa
Timburi

Uchoa

Urupes

Valentim Gentil
Valparaiso
Viradouro

Vista Alegre do Alto
Vitoria Brasil
Votorantim

Votuporanga

XV

XVI

XV

Il
XVl
Xl

XV
XV
XV

XV
XVI
XV
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Tabela S2- Distancia em quildmetros dos municipios de origem dos pacientes até

a cidade de Barretos e nimero de pacientes por municipio.

Distancia em Distdncia em1 - menor 100 km

Numero de

Km até Km até/ 2 - 100 a 300 .
pacientes no
Cidade Barretos Barretos km/ 3 - maior estudo
(linha reta) (condugdo) 300 km

Aguai 236 276 2 1
Alfredo Marcondes 333 404 3 1
Altair 51 71 1 3
Alvares Florence 145 195 2 1
Andradina 294 332 3 6
Aparecida D' Oeste 549 286 2 1
Aracatuba 208 250 2 20
Aramina 96 134 2 1
Araraquara 141 155 2 10
Araras 235 270 2 1
Areiopolis 235 284 2 1
Ariranha 74 107 2 1
Assis 302 454 3 3
Atibaia 352 400 3 2
Avanhandava 174 200 2 2
Bady Bassitt 100 110 2 2
Barbosa 164 177 2 1
Barretos 0 0 0 66
Barrinha 82 111 2 3
Bauru 203 274 2 2
Bebedoro 44 51 1 1
Bebedouro 44 51 1 31
Bento de Abreu 246 289 2 1
Birigui 200 248 2 15
Borborema 130 178 2 2
Brotas 197 260 2 1

(continua na préxima pagina ...)
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Tabela S2 (continuagao) - Distancia em quildometros dos municipios de origem dos

pacientes até a cidade de Barretos e niumero de pacientes por municipio.

Distancia  Distancia
1-menor 100 km / 2 - Numero de
em Km até em Km até
100a300km/ 3- pacientes no
Barretos Barretos
maior 300 km estudo

Cidade (linha reta) (condugdo)
Buritama 173 218 2 4
Cajobi 44 60 1 6
Campinas 301 330 3 1
Campos do Jordao 393 571 3 1
Capao Bonito 385 470 3 2
Caraguatatuba 471 568 3 1
Cardoso 149 198 2 1
Castilho 305 347 3 1
Catanduva 78 111 2 5
Catigua 75 91 1 1
Cedral 83 97 1 1
Cerquilho 302 345 3 1
Chavantes 300 389 3 1
Clementina 224 241 2 1
Colina 18 22 1 9
Colombia 43 46 1 6
Coroados 199 223 2 1
Corumbatai 209 244 2 2
Cravinhos 122 145 2 1
Cristais Paulista 120 149 2 1
Descalvado 180 227 2 2
Diadema 403 456 3 1
Dolcinopolis 208 259 2 1
Dourado 175 207 2 1
Dracena 325 406 3 2
Dumont 98 115 2 1
Embu Guacu 413 479 3 1
Fernandopolis 177 213 2 6

(continua na préxima pagina ...)
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Tabela S2 (continuagao) - Distancia em quildometros dos municipios de origem dos

pacientes até a cidade de Barretos e nimero de pacientes por municipio.

Distancia Distancia
1-menor100km/ Namero de
em Kmaté emKm até
2-100a300km/ pacientes no
Barretos Barretos
3- maior 300 km  estudo
Cidade (linha reta) (condugdo)
Fernao 223 333 3 1
Ferraz de
402 472 3 1
Vasconcelos
Franca 123 136 2 19
General Salgado 186 204 2 1
Guaira 36 42 1 8
Guaira 36 42 1 2
Guara 77 94 1 1
Guaracai 279 332 3 2
Guaraci 39 51 1 6
Guararapes 229 271 2 3
Guariba 96 109 2 4
Guarulhos 382 460 3 2
Guiambe
. 204 242 2 1
(GUAIMBE)
Guzolandia 222 241 2 1
Ibate 165 178 2 2
Ibira 91 132 2 1
Ibitinga 137 176 2 1
Ibiuna 372 430 3 2
Igarapava 102 142 2 3
Ilha Solteira 288 318 3 3
ILha Solteira 288 318 3 1
Indaiatuba 317 370 3 2
Ipua 59 66 1 7
Itajobi 98 132 2 2
Itapetininga 342 409 3 1
Itapolis 118 151 2 6

(continua na préxima pagina ...)
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Tabela S2 (continuagao) - Distancia em quildometros dos municipios de origem dos

pacientes até a cidade de Barretos e nimero de pacientes por municipio.

Distancia Distancia
1-menor100km/ NlGmero de
emKmaté em Km até
2-100a300km / pacientes no

Barretos Barretos
3- maior 300 km  estudo

Cidade (linhareta) (condugao)
Itapura 306 351 3 1
Itaquera 396 462 3 1
ltuverava 84 108 2 3
Jaborandi 22 34 1 1
Jaboticabal 82 89 1 7
Jales 208 244 2 10
Jose Bonifacio 128 138 2 4
Leme 219 250 2 11
Limeira 255 285 2 1
Luiz Antonio 143 177 2 1
Lutecia 274 335 3 1
Maraba Paulista 404 467 3 1
Marapoama 97 135 2 1
Marilia 233 279 2 1
Marinopolis 235 283 2 1
Martinopolis 322 351 3 1
Matao 120 129 2 4
Maua 409 464 3 1
Miguelopolis 69 74 1 6
Mirandopolis 271 322 3 3
Mirante do

396 440 3 1
Paranapanema
Mirasol 102 111 2 1
Mirassol 102 111 2 3
Mogi das Cruzes 409 489 3 1
Mogi Guacu 263 324 3 2
Monte Alto 79 101 2 5

(continua na préxima pagina ...)
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Tabela S2 (continuagao) - Distancia em quildometros dos municipios de origem dos

pacientes até a cidade de Barretos e niumero de pacientes por municipio.

Distancia Distancia
1-menor100km/ NlGmero de
emKmaté em Km até
2-100a300km / pacientes no

Barretos Barretos
3- maior 300 km  estudo

Cidade (linhareta) (condugao)

Monte Aprazivel 121 134 2 2
Monte Azul Paulista 44 69 1 4
Morro Agudo 57 81 1 3
Motuca 115 131 2 1
Nantes 359 543 3 1
Nhandeara 153 169 2 2
Nova Europa 136 171 2 1
Novais 61 83 1 1
Novo Horizonte 122 159 2 4
Olimpia 40 50 1 14
Orlandia 73 100 2 8
Ourinhos 301 392 3 3
Ouro Verde 341 410 3 1
Ouroeste 197 248 2 1
Palestina 91 135 2 2
Palmares Paulista 64 90 1 2
Palmeira D Oeste 227 271 2 1
Paraguacu Paulista 793 357 3 3
Paraiso 306 344 3 1
Penapolis 183 202 2 11
Penapolis 183 202 2 1
Pereira Barreto 264 284 2 3
Piacatu 240 262 2 3
Pilar do Sul 373 443 3 1
Pindorama 79 110 2 4
Pigquerobi 359 423 3 1
Piracicaba 260 291 2 1

(continua na préxima pagina ...)
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Tabela S2 (continuagao) - Distancia em quildometros dos municipios de origem dos

pacientes até a cidade de Barretos e niumero de pacientes por municipio.

Distancia Distancia
1-menor100km/ NlGmero de
emKmaté em Km até
2-100a300km / pacientes no

Barretos Barretos
3- maior 300 km  estudo

Cidade (linhareta) (condugao)
Pirajui 184 256 2 1
Pirangi 61 78 1 1
Pirassununga 200 231 2 2
Pitangueiras 62 74 1 3
Polonia 132 147 2 1
Pontalinda 203 258 2 1
Porto Feliz 315 356 3 1
Porto Ferreira 184 213 2 10
Presidente

342 377 3 5
Prudente
Presidente

370 430 3 4
Venceslau
Promissao 173 202 2 1
Regente Feijo 338 373 3 2
Restinga 113 201 2 1
Ribeirao Bonito 173 190 2 1
Ribeirao Corrente 104 124 2 1
Ribeirao Preto 104 125 2 3
Rio Claro 229 254 2 2
Riolandia 132 168 2 2
Rosana 515 601 3 1
Sales Oliveira 79 102 2 1
Salto de Pirapora 359 418 3 1
Santa Adelia 80 113 2 1
Santa Albertina 232 275 2 2
Santa Cruz do Rio

283 363 3 1
Pardo
Santa Fe do Sul 249 285 2 2

(continua na préxima pagina ...)



Tabela S2 (continuagao) - Distancia em quildometros dos municipios de origem dos

pacientes até a cidade de Barretos e niumero de pacientes por municipio.

Distancia Distancia
1-menor100km/ NlGmero de
emKmaté em Km até
2-100a300km / pacientes no
Barretos Barretos
3- maior 300 km  estudo
Cidade (linhareta) (condugao)
Santa Rita do Passa
171 208 2 1
Quatro
Santa Rosa de
161 194 2 2
Viterbo
Santana da Ponte
234 273 2 1
Pensa
Santo Andre 407 460 3 1
Santo Antonio do
204 255 2 1
Aracangua
Santopolis 233 250 2 1
Sdo Bernardo do
410 463 3 1
Campo
S3o Carlos 176 193 2 5
Sdo Joaquim da
73 92 1 9
Barra
Sdo Joaquim da
73 92 1 1
Barra
Sdo José do Rio
89 96 1 2
Preto
Sdo Paulo 388 442 3 5
Sado Roque 363 412 3 1
Sao Vicente 438 506 3 1
Severinia 37 50 1 4
Socorro 398 453 3 1
Sud Mennucci 245 272 2 1
Suzanapolis 259 290 2 1
Tabapua 67 81 1 2

(continua na préxima pagina ...)
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Tabela S2 (continuagao) - Distancia em quildometros dos municipios de origem dos

pacientes até a cidade de Barretos e niumero de pacientes por municipio.

Distancia Distancia
1-menor100km/ Nuamero de
em Km até emKm até
2-100a300km / pacientes no
Barretos Barretos
3- maior 300 km  estudo

Cidade (linhareta) (condugao)
Taiagu 66 82 1 3
Taiuva 64 75 1 2
Tambau 186 220 2 2
Taquaral 60 64 1 2
Taquaritinga 96 111 2 10
Taubaté 416 526 3 2
Teodoro Sampaio 432 507 3 2
Terra Roxa 36 54 1 2
Timburi 313 415 3 1
Uchoa 77 98 1 1
Urupés 104 146 2 1
Valentim Gentil 158 194 2 2
Valparaiso 250 291 2 2
Viradouro 45 67 1 11
Vista Alegre do Alto gg 93 1 1
Vitoria Brasil 203 248 2 1
Votorantim 352 396 3 1
Votuporanga 147 181 2 16
Total 650
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Tabela S3- Procura de atendimentos médicos extras apds primeira

consulta, por grupos de neoplasias.

Nao Sim
n (%) p-valor **
Grupos de neoplasias 0,000
Hematoldgico 65 (38,2) 105 (61,8)
Tumores de SNC 16 (16,2) 83 (83,8)
Osseo 23(25,6) 67 (74,4)
Outros tumores 61 (41,5) 86 (58,5)
0,057
Hematoldgico 65 (38,2) 105 (61,8)
Demais tumores agrupados 100 (29,8) 236 (70,2)

** Teste Qui-quadrado de Pearson
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Tabela S4 - Médicos, por principais especialidades, atendimento SUS e ndo - SUS por regides no Estado de S3o

Paulo
Regides Leste Noroeste Norte Oeste Sudoeste Sul/Sudeste
SUS/n3o SUS/n3o SUS/ndo SUS/n3o SUS/n3o SUS/nao
Total Total Total Total Total Total
SuUs SuUs SuUsS SuUs SuUs SuUs
Especialidade Médica
Médico de Saude da Familia 510 508/2 284 284/0 259 257/2 223 223/0 289 288/1 1924 1911/13

Pediatra

Clinico Geral
Neurologista
Neurocirurgidao
Oncologista Clinico
Oncologista Pediatra
Hematologista
Generalista Alopata

Ortopedista

2073 1252/821 443 314/129

1009 666/236 350 291/59

6149 4697/1452 2186 1824/344 3709 3208/501 2101 1881/220

409 210/199

49
164
9
54
69
549

125 68/57 284 185/99 91 63/28
14/35 17 4/13 20 10/10 9 7/2
79/85 62 43/19 209 166/43 34 31/3
0/9 1 1/0 14 14/0 17  16/1
28/26 21 18/3 34 30/4 4 4/0
1/69 3 1/2 56 54/2 4 4/0
176/373 107 46/61 224 117/107 84 62/22

889 676/213
2838 2411/427

184
10
158

17
129
178

121/63
7/3
130/28
4/1
15/2
120/9
78/100

7821 5103/2718
20383 14255/6128
1456 791/665

289  158/131
1078 644/434
54 43/11

191 163/28
991  540/451
2894 1483/1411

Fonte: Fundagdo SEADE: Sistema Estadual de Andlise de Dados
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Mais distante
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Figura S1- Neoplasias malignas agrupadas por regido do Estado de Sdo Paulo.



