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RESUMO

Introducio: O cancer ¢ a principal causa de 6bito por doenga na faixa etaria de 1-19 anos no

Brasil e nos paises desenvolvidos.

Objetivos: Descrever a mortalidade por cancer infantojuvenil no periodo de 2012 a 2021
nos pacientes acompanhados em um centro de referéncia em Santa Catarina, e identificar
possiveis associagdes com varidveis demograficas, extensdo clinica da doenga e causa

imediata do dbito.

Método: Estudo observacional, descritivo e transversal, descrevendo os casos de oObitos
ocorridos do ano de 2012 a 2021 em pacientes com cancer atendidos em um hospital estadual
de referéncia em oncologia pediatrica. Os dados foram provenientes do Registro Hospitalar

de Cancer e a analise realizada pelas tabelas descritivas e de frequéncia.

Resultados: Foram analisados 208 o6bitos, sendo o maior registro no ano de 2013 (n=35).
Houve predominio dos pacientes com idade > 10 anos (37,99%) e no sexo masculino (50,96%).
Os 6bitos nos grupos de diagndstico leucemias representaram 29,89% dos casos € nos tumores
do SNC, 21,15%. A mediana da sobrevida para todos os tipos histologicos foi de 1,09 anos. A
doenca era localizada ao diagnostico em 50% dos casos. Ao oObito, 88,94% dos casos nao

apresentavam remissao da doenca. A septicemia foi a causa de obito em 25,96% dos casos.
Conclusdes: Ha predominio de ¢bitos no sexo masculino, na idade > 10 anos e nos paciente
sem remissdo do cancer. A frequéncia de Obitos € mais elevada nos grupos de diagndstico

leucemias e tumores do SNC. Septicemia ¢ a causa imediata de 6bito mais frequente.

Palavras-chave: Cancer, Mortalidade, Pediatria



ABSTRACT

Introduction: Cancer is the leading cause of disease-related death at the age group of 1-19

years in Brazil and in developed countries.

Objectives: To describe mortality from cancer in children and adolescents from 2012 to
2021, in patients followed up at a referral center in Santa Catarina, and to identify possible
associations with demographic variables, extent of disease at diagnosis and immediate cause

of death.

Methods: Observational, descriptive and cross-sectional study, describing the cases of
deaths that occurred from 2012 to 2021 in cancer patients treated at a state referral hospital
in pediatric oncology. Data was sourced from the Hospital-based Cancer Registry and the

analysis was performed using descriptive and frequency tables.

Results: A total of 208 deaths were analyzed, with the largest record in 2013 (n=35). There
was predominance of patients aged > 10 (37.99%) and male (50.96%). Deaths in the leukemia
diagnosis group represented 29.89% of cases and in CNS tumors, 21.15%. Median survival
for all histological types was 1.09 years. The disease was localized at diagnosis in 50% of
cases. At death, 88.94% of the cases did not show remission of the disease. Septicemia was

the cause of death in 25.96% of the cases.
Conclusions: There is a predominance of deaths in males, aged > 10 years and in patients
without cancer remission. The frequency of deaths is higher in the leukemia and CNS tumors

diagnostic groups. Septicemia is the most frequent immediate cause of death.

Keywords: Cancer, Mortality, Pediatrics
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1. INTRODUCAO

O termo cancer pode ser entendido como um extenso grupo de doengas que ocorre quando
ha replicacdo descontrolada e/ou invasdo de outras partes do corpo por células anormais,
podendo ter inicio em quase todos os tecidos humanos!'-*!. Nas criancas, em especial, as células
envolvidas geralmente sao do sistema sanguineo ou tecidos de sustentagdo, sendo os canceres
mais frequentes as leucemias, linfomas e tumores do sistema nervoso central (SNC) 23],

Na populacdo pediatrica, as neoplasias malignas apresentam menores periodos de laténcia

2,3

e maior velocidade de crescimento®3], porém usualmente respondem melhor & quimioterapial>

# e apresentam altas taxas de sobrevida comparativamente aos adultos. No Brasil, segundo o
Instituto Nacional do Cancer (INCA), a taxa de sobrevida ¢ de cerca de 64%, variando de acordo
com a regido geografical®!, enquanto que nos paises desenvolvidos encontra-se acima de 80%!“1.

Nos adultos, os fatores ambientais e o modo de vida exercem importante influéncia no
desenvolvimento do cancer, enquanto que nos tumores infantis este impacto ¢ pequeno ou
nulo®4,

A maioria dos tumores pediatricos apresenta achados histologicos que se assemelham aos
tecidos fetais nos diferentes estagios de desenvolvimento, sendo considerados embriondrios.
Essa semelhanga as estruturas embriondrias gera grande diversidade morfoldgica resultante das
constantes transformagcdes celulares, podendo haver grau variado de diferenciacio celular'®l. As
classificagoes utilizadas nos tumores pediatricos, portanto, diferem das utilizadas nos adultos,
sendo a morfologia o principal aspecto considerado, ao invés do local primario de origem do
tumor!®7],

A classificacdo mais utilizada para os canceres infantojuvenis atualmente ¢ a terceira
revisdo da Classificacdo Internacional do Cancer na Infancia (CICI-3), que classifica os tumores
de acordo com a terceira edi¢do da Classificacdo Internacional de Doencas para Oncologia
(CID-03), publicada em 2000, A CICI-3 divide os tumores pediatricos nos seguintes 12
grupos principais: I — Leucemias, doengas mieloproliferativas e doengas mielodisplasicas; IT —
Linfomas e neoplasias reticuloendoteliais; III — SNC e miscelania de neoplasias intracranianas
e intra-espinhais; IV — Tumores do Sistema Nervoso Simpatico; V — Retinoblastoma; VI —

Tumores Renais; VII — Tumores Hepaticos; VIII — Tumores 6sseos malignos; IX — Sarcomas

de partes moles; X — Neoplasias de células germinativas, trofoblasticas e outras gonadais; XI —



Carcinoma e outras neoplasias malignas epiteliais; XII — Outras neoplasias malignas e nao
especificadas. Estes grupos diagnosticos, por sua vez, sdo estratificados em 47 subgrupos, que
sdo acompanhados também por uma “classificagdo ampliada” opcionall”.

E importante destacar que, globalmente, o cancer é a sexta causa de morte mais comum
entre a populacio geral'!l, e na faixa etaria de 1-19 anos no Brasil e nos paises desenvolvidos,
representa a principal causa de morte por doenga >,

Ha evidéncias de que a pandemia de COVID-19 tenha contribuido para atrasos e
interrupcoes no diagnostico e tratamento de criancas com cancer, contribuindo para elevar a

891 como o Brasil.

mortalidade de forma desproporcional em paises de baixa e média renda
A criagdo de bases de dados sobre o cancer infantojuvenil objetiva aferir a qualidade do
atendimento prestado a estes pacientes e auxiliar na tomada de decisdes politicas neste ambito

101: o Registro de Base Populacional (RCBP), que

(4. H4 dois tipos de registros de cancer!
objetiva melhorar a prevencdo, detec¢do precoce ¢ padrdes de desfecho do cancer em uma
populacdo em geral, e o Registro Hospitalar de Cancer (RHC), que atua mais proximo aos
sistemas locais e ¢ ferramenta importante no aprimoramento do atendimento prestado pela
instituicao ao qual ¢ vinculado, oferecendo dados estatisticos valiosos sobre o resultado dos
tratamentos realizados!!®!!],
O RHC do Hospital Infantil Joana de Gusmao (HIJG) foi implantado oficialmente em
2002, sendo este o primeiro exclusivamente pediatrico de Santa Catarina!'!l. No estado, 0o HIIG
¢ uma UNACON (Unidade de Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia) pediatrica
credenciada e de referéncia para a maioria das cidades de Santa Catarina. Assim, o estudo e
delineamento de dados referentes a eficacia deste servigo possui grande relevancia, ao permitir
a identificacdo de fragilidades e assegurar o aprimoramento continuo do atendimento prestado
a esta populacdo de alta complexidade em nossa regido.
O presente estudo objetiva verificar a mortalidade por cancer infantojuvenil no periodo
de de janeiro de 2012 a dezembro de 2021, em pacientes atendidos em um centro de referéncia

estadual em Santa Catarina, e identificar possiveis associagdes com variaveis demograficas e

coma a extensdo da doenca ao diagndstico, além de avaliar causa imediata do dbito.



2. OBJETIVOS

Objetivo geral:
Descrever os casos de Obitos por cancer infantojuvenil ocorridos entre janeiro de 2012
a dezembro de 2021, nos pacientes acompanhados pelo servigo de Onco-Hematologia de um

centro de referéncia em Santa Catarina.

Objetivos especificos:

1 — Verificar a mortalidade em relagdo as variaveis demograficas, ao tipo histoldgico da
neoplasia primadria e extensao clinica da doenca ao diagndstico;

2 — Identificar a causa imediata do 6bito e a situagdo da doenca maligna primdria no

momento do 6bito;



3. METODO

Este ¢ um estudo observacional, descritivo e transversal, realizado no HIJG, hospital
terciario e referéncia estadual no atendimento oncoldgico pediatrico em Santa Catarina.

Projetado conforme a resolugdo n°® 466/2012['?! e demais normas e resolugdes
regulamentando a pesquisa com seres humanos no Brasil, foi aprovado pelo Comité de Etica
em Pesquisa com Seres Humanos do Hospital Infantil Joana de Gusmao, em parecer n°

5.766.505 (Anexo 4).

3.1. Populag¢ao de Estudo

Incluiu todos os pacientes que vieram a obito entre janeiro de 2012 e dezembro de 2021,
dentre as criangcas ¢ adolescentes com diagnostico confirmado (através de exames
citomorfologicos, histopatoldgicos, citoquimicos ou alta suspeigdo de lesdes ndo acessiveis ao
exame confirmatorio) de neoplasia maligna que realizavam tratamento e seguimento no

Hospital Infantil Joana de Gusmao.

3.2. Critérios de Inclusiao
Todos os oObitos de pacientes com diagndstico de cancer entre janeiro de 2012 e

dezembro de 2021, e que realizavam tratamento no HIJG.

3.3. Critérios de Exclusiao

1) Diagnostico de neoplasia maligna que veio ao HIJG para realizagdo de modalidade
terapéutica especifica, por impossibilidade técnica ou de pessoal em hospital-origem;

2) Obito por recidiva de tratamento realizado em outro servigo;

3) Perda de seguimento;

4) Impossibilidade de descri¢ao da doenca por auséncia de documentagao.

3.4. Procedimentos
O método utilizado neste trabalho foi similar ao empregado nos estudos de Silva DB et

al" no ano de 2019 e Cezarino PHC et al. ['3! no ano de 2018.



Os grupos de I a XII da Classificagdo Internacional do Cancer na Infancia, Terceira Edi¢ao
(CICI-3) foram utilizados para o catdlogo e descri¢do dos dados (Anexo 3).

A extensao da doenca foi avaliada através do estadiamento clinico especifico para todos
os grupos de diagnostico incluidos neste estudo, exceto leucemias (ndo aplicavel). As leucemias

linfoides agudas foram classificadas em alto, intermediério ou baixo risco.

3.5. Coleta de Dados

Os dados foram obtidos pelos pesquisadores através do Registro Hospitalar do Cancer
do HIJG e do Servigo de Arquivo Médico e Estatistica do hospital, utilizando o arquivo de
fichas de registro de tumor (Anexo 1), fichas de seguimento (Anexo 2) e, se disponivel, a

Declaragdo de Obito (DO) anexada.

3.6. Variaveis
1) Quanto aos participantes:
e Idade ao diagnostico;
e Idade ao obito;
e Tempo de sobrevida do diagnostico ao 6Obito;
e Sexo;
e Cor ou raca: segundo classificag¢do estabelecida pelo Instituto Brasileiro de Geografia e
Estatistica (IBGE);
e Procedéncia: conforme as mesorregides de Santa Catarina estabelecidas pelo IBGE

(Anexo 5);

2) Quanto a neoplasia:
e Tipo histologico da neoplasia maligna primaria: de acordo com a CICI (Anexo 2);
e [Extensdo clinica da neoplasia maligna ao diagnoéstico, estratificada em doenca
localizada (estadios I e II) e doenga nao-localizada (estadios III e IV)
e Situacdo da doenca maligna priméria ao Obito (em remissdo ou sem remissdo da

doenga);

3) Quanto ao 6bito:
e (ausa imediata ou primaria do 6bito;

® Ano de ocorréncia



3.7. Analise Estatistica

Todos os dados foram anonimizados e estruturados em planilhas geradas através da
plataforma Google Sheets, através das quais foram gerados os graficos e tabelas representativos
das amostras. Foram utilizados procedimentos como as medidas descritivas (média, mediana e

Desvio Padrao) e as tabelas de frequéncias para investigar associagdo entre as variaveis.



4. RESULTADOS

Entre os pacientes com diagnostico de cancer acompanhados pelo servigo de Onco-
hematologia do HIJG; foram registrados 208 6bitos no periodo de 2012 a 2021 (Grafico 1).
A média de 6bitos foi de 20,8 casos/ano (DP £7,66), e a mediana de 19 casos. O ano com

maior niimero de obitos registrados foi 2013, com 35 casos, enquanto o menor foi 2020, com

12 casos.
40
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Grifico 1: Distribuicao dos casos de dbito, em nlimeros, em pacientes com cancer segundo ano

de ocorréncia
Fonte: RHC/HIJG, 2012-2021.



Quanto ao perfil epidemiologico (Tabela 1), o grupo etario com maior numero de 6bitos
foi o de >10 anos, com 79 casos (37,99%). Houve predominio de 6bitos no sexo masculino,

com 106 casos (50,96%) e na raga/cor branca, com 179 (86,04%).

Tabela 1: Distribuicdo dos casos de dbito em pacientes com cancer segundo grupo etario,
sexo e raca/cor

Sexo Raca/cor

Total ~
Gr}lpo o Masculino Feminino Branca Parda Preta N,ao
Etario especificada

n % n % n % n % n % n % n %

gnaO: 67 3221 34 16,34 33 1586 59 28,36 5 240 - - 3 1,44
thog 62 29,80 29 13,94 33 1586 50 24,03 7 336 3 144 2 0,96
:nloos 79 37,99 43 20,68 36 17,32 70 33,65 6 2,88 2 096 1 0,48

Total 208 100 106 50,96 102 49,04 179 86,04 18 8,64 5 24 6 2,88

Fonte: RHC/HIJG, 2012-2021.

O maior numero de 6bitos (Tabela 2) ocorreu nos pacientes procedentes da mesorregido

da Grande Floriandpolis (35,09%), € o menor da mesorregido do Norte Catarinense (3,36%).

Tabela 2: Distribuicao dos casos de dbito em pacientes com cancer segundo a procedéncia
por mesorregido de Santa Catarina*

Procedéncia n %

Grande Florianopolis 73 35,09
Norte Catarinense 7 3,36

Oeste Catarinense 37 17,78
Serrana 23 11,05
Sul Catarinense 22 10,57
Vale do Itajai 39 18,75
Subtotal 201 96,63
Externos’ 7 3,37
Total 208 100

Fonte: RHC/HIJG, 2012-2021.
* Segundo o IBGE (Anexo 5).
T Pacientes procedentes de outros estados ou pais



Os 6bitos foram mais frequentes no grupo de diagnostico de leucemias (Tabela 3), com
62 casos (29,89%), seguido pelos tumores do SNC, com 44 casos (21,15%) e sarcomas de partes

moles, com 22 casos (10,57%).

Tabela 3: Distribui¢do, em niimero e porcentagem, dos casos de obito nas criangas com
cancer, segundo o grupo de diagnostico e sexo

Sexo
Grupo de diagnoéstico Total Masculino Feminino
n % n % n %
I. Leucemias 62 29,89 30 1442 32 1538
II. Linfomas e neoplasias reticuloendoteliais 12 5,76 9 4732 3 1,44
III. Tumores do SNC* 44 21,15 24 11,53 20 9,61
IV. Tumores do sistema nervoso simpatico 20 9,61 10 4,80 10 4,80
V. Retinoblastoma 4 1,92 2 096 2 0,96
VI. Tumores renais 7 3,36 3 144 4 1,92
VII. Tumores hepaticos 6 2,88 5 240 1 0,48
VIII. Tumores 6sseos malignos 19 9,13 6 288 13 6,25
IX. Sarcomas de Partes Moles 22 10,57 10 4,80 12 5,76
X. Neoplasias de células germinativas’ 5 240 2 0,96 3 1,44
zgitg?;cslnomas e outras neoplasias malignas 7 336 5 240 2 096

XII. Outras neoplasias malignas nao especificadas - - - - - -
Total 208 100,00 106 50,96 102 49,04

Fonte: RHC/HIJG, 2012-2021.
* SNC e miscelanea de neoplasias intracranianas e intraespinhais
"Neoplasias de células germinativas, trofoblasticas, ¢ outras gonadais
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A média de idade dos pacientes ao momento do 6ébito (Tabela 4) foi de 7,88 anos (DP
+4,51), ¢ a mediana 7,31 anos. Os tumores com a menor média de idade ao obito foram os
retinoblastomas, com 3,47 anos (DP £2,55), e com a maior média foram os tumores 6sseos

malignos, com 12,31 anos (DP £3,66).

Tabela 4: Distribuicdo dos casos de dbito nas criangas com cancer, segundo o grupo de
diagnostico e idade média e mediana

Idade em anos

Grupo de diagnostico >10 Meédia +DP Mediana

0ad 5a9

anos

I. Leucemias 23 17 22 7,36  (4,42) 6,50
IL. meomas e pqoplasms 3 6 3 2 (4.58) 8,69
reticuloendoteliais
III. Tumores do SNC* 12 18 14 7,58  (4,26) 7,86
Iy. T}lplores do sistema nervoso 14 3 3 534 (3,54) 4.10
simpatico

V. Retinoblastoma - 3,47  (2,55) 3,59
2 722  (3.41) 6,69
747 (4,36) 6,27
16 12,31 (3,66) 12,62
9 842 (4,34) 7,89

- 4 1026 (581) 12,66

VI. Tumores renais

VII. Tumores hepaticos

VIIIL. Tumores 6sseos malignos
IX. Sarcomas de Partes Moles
X. Neoplasias de células germinativas’

— A=W
O DN | — W[
[\

XI. Carcinomas e outras neoplasias

. oo 1 2 4 9,59 (4,96) 12,69
malignas epiteliais
XII. Outras neoplasias malignas nao i i i i i i
especificadas
Total 67 62 79 7,88 4,51) 731

Fonte: RHC/HIJG, 2012-2021.
* SNC e miscelanea de neoplasias intracranianas e intraespinhais
TNeoplasias de células germinativas, trofoblasticas, e outras gonadais
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A idade média ao diagndstico foi de 6,15 anos (DP +4,17), e a mediana 5,23 anos
(Tabela 5). O grupo com menor idade média ao diagndstico foi o retinoblastoma, com 1,9 anos
(DP +£1,55), e o maior, os tumores 0sseos malignos, com 10,14 anos (DP £3,19).

A sobrevida média apds diagnostico foi de 1,73 anos (DP +1,87), e a mediana de 1,09
anos (Tabela 5). O grupo histolégico com a menor sobrevida média observada foi dos linfomas
e neoplasias reticuloendoteliais, com 0,98 anos (DP £1,92). A maior sobrevida média foi

observada nas neoplasias de células germinativas, com 2,38 anos (DP £2,74).

Tabela 5: Distribuicdo dos casos de dbito nas criangas com cancer, segundo o grupo de
diagndstico, idade média e mediana ao diagndstico e sobrevida média e mediana

. . Idade ao Diagnéstico Sobrevida
Grupo de diagnostico — : — :
Média DP Mediana Meédia +DP  Mediana
I. Leucemias 5,89 4,08 4,67 1,46 (1,92) 0,75
1. Linfomas e neoplasias 701 431 816 098  (1,92) 025
reticuloendoteliais
III. Tumores do SNC* 573 4,12 4,94 1,85 (1,78) 1,31
IY. T}lmores do sistema nervoso 359 3,00 2.58 1,75 (1,32) 1.4
sumpatico
V. Retinoblastoma 1,9 1,55 1,83 1,57 (1,40) 1,15
VI. Tumores renais 5,07 2,96 4,34 2,15 (2,25) 1,26
VII. Tumores hepaticos 5,86 4,27 5,34 1,6 (0,78) 1,8
VIIIL. Tumores 6sseos malignos 10,14 3,19 10,77 2,16 (2,83) 1,09
IX. Sarcomas de Partes Moles 6,46 3,94 6,42 1,96 (1,53) 1,47
X. Neoplasias de celulas 787 559 716 238 (274 101
germinativas
XI. Carcinomas e outras 754 4.66 8.82 2,05 (1,23) 1,59

neoplasias malignas epiteliais

XII. Outras neoplasias malignas
nao especificadas

Total 6,15 4,17 5,23 1,73 (1,87) 1,09

Fonte: RHC/HIJG, 2012-2021.
* SNC e miscelanea de neoplasias intracranianas e intraespinhais
TNeoplasias de células germinativas, trofoblasticas, e outras gonadais
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Quanto a extensdo clinica da doenca no momento do diagndstico, quando aplicavel,
observou-se a presenca de doenca localizada ao diagndstico em 73 casos (50,0%). Em cinco
casos (3,43%) essa informagdo ndo estava descrita no prontuario médico. O grupo com maior
numero de doenga nao localizada ao diagndstico foi dos tumores do sistema nervoso simpatico,
com 14 casos (70,0% dos casos deste grupo), seguido pelos sarcomas de partes moles, com 10
casos (45,45% dos casos deste grupo) e pelos tumores do SNC, com 10 casos (22,72% dos
casos deste grupo). O total de dbitos, excluso o grupo de leucemias, foi de 146 casos (Tabela
6).

Tabela 6: Distribuicdo dos casos de dbito segundo o grupo de diagndstico e a extensao
clinica da doenga ao diagnostico

Extensao clinica da doenca

Grupo de diagnostico Localizada wa . Sem - Total
localizada informacoes

n % n % n %

II. Linfomas e neoplasias 6 4,10 5 3.42 1068 12

reticuloendoteliais

III. Tumores do SNC* 32 21,92 10 6,84 2 1,36 44
IV. Tumores do sistema nervoso simpatico 6 4,10 14 9,58 - - 20
V. Retinoblastoma 3 2,05 1 0,68 - -

VI. Tumores renais 1 0,68 5 3,42 1 0,68 6
VIIL. Tumores hepéticos 1 0,68 5 3,42 - - 6
VIIIL. Tumores 6sseos malignos 10 6,84 9 6,16 - - 19
IX. Sarcomas de Partes Moles 12 8,21 10 6,84 - - 22
X. Neoplasias de c€lulas germinativasT 2 1,36 2 1,36 1 0,68 5
iglgi;c;r;(;rirtlgsi :isoutras neoplasias ) i 7 479 ) ) 7
XII. Outras neoplasias malignas nao ) i ) ) ) ) )
especificadas

Total 73 50,00 68 46,57 5 3,43 146

Fonte: RHC/HIJG, 2012-2021.
* SNC e miscelanea de neoplasias intracranianas e intraespinhais
TNeoplasias de células germinativas, trofoblasticas, e outras gonadais

No caso das leucemias linfoides agudas, 45,0% dos 0bitos ocorreram nas criangas com
doenca de alto risco (Tabela 7). As leucemias agudas ndo-linfoides foram responséaveis por

30,64% do total de obitos neste grupo.
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Tabela 7: Distribuicdo dos casos de dbito por leucemia segundo fator de risco e subgrupo de
diagnostico

Fator de Risco

Sem

Grupo de diagnoéstico Alto Intermediario Baixo informacdes Total
n % n % n % n %
Ia. Leucemia linfoide aguda 18 45,0 10 25,0% 3 75% 9 225% 40
Ib. Leucemia aguda nao-linfoide - - - - - - - - 19
Ic. Leucemia mieloide cronica - - - - - - - - 1
Id. Outras leucemias especificadas - - - - - - - - 1
Ie. Leucemias ndo especificadas - - - - - - - - 1

Fonte: RHC/HIJG, 2012-2021.
Em relagdo a situacdo da neoplasia primaria ao dbito, somente 8,17% apresentavam
doenga em remissao completa (Tabela 8).

Tabela 8: Distribuicdo dos casos de dbito por cancer segundo o grupo de diagnostico e
situagdo da doenga

Auséncia de Remissao Nao avaliavel ou sem
Grupo de diagnéstico remissao completa informacoes

n n n
I. Leucemias 45 14 3
II. Linfomas e neoplasias
reticuloendoteliais 1 ! i
III. Tumores do SNC* 42 1 1
IY. T}lmores do sistema nervoso 20 i )
sumpatico
V. Retinoblastoma 3 - 1
VI. Tumores renais 7 - -
VII. Tumores hepaticos 6 - -
VIII. Tumores 6sseos malignos 19 - -
IX. Sarcomas de Partes Moles 20 1 -
X. Neoplasias de c€lulas 5 i i
germinativas’
XL Carginomqs e outra§ . 7 i 1
neoplasias malignas epiteliais
XII. Outras neoplasias malignas i i i
ndo especificadas
Total 185 17 6

(88,94%) (8,17%) (2,88%)

Fonte: RHC/HIJG, 2012-2021.
* SNC e miscelanea de neoplasias intracranianas e intraespinhais
TNeoplasias de células germinativas, trofoblasticas, e outras gonadais
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Em 54 casos (25,96%), a causa primaria de 6bito foi relacionada a processo infeccioso
(Tabela 9), sendo este muito mais frequente no grupo das leucemias, com 36 casos (58% dos
obitos do grupo e 66,66% do total de Obitos por infec¢do). Entre as demais causas, 71,63%
estavam listadas como relacionadas a complicagdes secundarias a progressao da doenga, sem
especificagdo adequada de causa imediata na ficha de seguimento. Em 1,92% dos casos, a ficha
de seguimento nao havia qualquer informacao sobre o 6bito.

Tabela 9: Distribuicao dos casos de 6bito segundo o grupo de diagndstico e grupos de
situagdo de obito

Outras
N . . Sem
. .. Infeccao Toxicidade causas inf ~
Grupo de diagnostico registradasi miormacoes
n n n n
1. Leucemias 36 - 25 1
II. Linfomas e neoplasias
. o 6 - 5 1
reticuloendoteliais
1. Tumores do SNC* 4 - 40 -
IV. Tumores do sistema 1 i 19 i
nervoso simpatico
V. Retinoblastoma - - 3 1
VI. Tumores renais - - 7 -
VII. Tumores hepaticos - - 6 -
VIH‘. Tumores 0sseos 5 1 13 )
malignos
IX. Sarcomas de Partes
1 - 21 -
Moles
X. Neoplasias de células 1 i 4 i
germinativas’
XI. Carcinomas € outras
neoplasias malignas - - 6 1
epiteliais
XIIL. Outras neoplasias
malignas ndo - - - -
especificadas
54 1 149 4
Total
(25,96%) (0,48%) (71,63%) (1,92%)

Fonte: RHC/HIJG, 2012-2021.

* SNC e miscelanea de neoplasias intracranianas e intraespinhais

TNeoplasias de células germinativas, trofoblasticas, e outras gonadais

I Insuficiéncia respiratoria, hipertensdo intracraniana, hemorragia, faléncia de multiplos o6rgaos, parada cardiaca,
progressdo da doenga

A distribuicdo dos dbitos por grupos e subgrupos histologicos da CICI-3 esta detalhada

no Apéndice 1.
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5. DISCUSSAO

O cancer infantojuvenil ¢ uma entidade clinica pouco frequente, porém muito relevante
pelos altos niveis de mortalidade e morbidade associados, especialmente em relagdo as outras

(2141 Dada a raridade do cancer nestes pacientes, a

doengas que acometem esta faixa etaria
epidemiologia descritiva possui papel de destaque quando comparada a outras formas de
estudo, a medida que permite avaliar a magnitude do seu impacto por um longo periodo em
uma grande amostra populacional. 1]

Adicionalmente, comparar dados de mortalidade por cancer advindos de diferentes
regides do mundo € muitas vezes dificil e pode levar a conclusdes e interpretagdes erroneas,
devendo-se considerar que padrdes regionais de ocorréncia podem refletir importantes
diferencas na frequéncia do cancer. [!517]

A média anual de mortalidade por cancer infantojuvenil nesta casuistica foi de 20,8 casos
(DP £7,66), e a mediana de 19. No ano de 2013 foi registrado o maior nimero de o6bitos,
totalizando 35. A tendéncia de queda dos 6bitos a partir deste ano pode ser atribuida a reativagao
de dois centros de atendimento oncoldgicos pediatricos e a inauguragdo de outro no estado de
Santa Catarina ' ¥] sendo este decréscimo portanto um reflexo da realidade dos casos na
institui¢do, e ndo representativo do estado de Santa Catarina como um todo.

O ano com a menor quantidade de casos foi 2020, com 12 o6bitos. O evento da pandemia
de COVID-19 pode ter influenciado no diagnostico, seguimento e acesso aos servigos de saude
pelas criancas com cancer neste ano, reduzindo de forma artificial o numero de 6bitos
registrados (%),

Tracando o perfil demografico dos dbitos ocorridos, observou-se frequéncia maior no
sexo masculino, embora de forma discreta (50,96% dos casos). Esta tendéncia ja era observada
em outros estudos epidemiolégicos ['-2% e foi similar aos dados encontrados anteriormente por
Silva DB et al. [''!], Cezarino PHC et al. 3] e Bezerra NC et al. *?! em casuistica do HIJG. No
entanto, esta andlise deve ser criteriosa, pois a frequéncia de ocorréncia de novos casos de
cancer infantojuvenil também costuma ser maior no sexo masculino [1*2],

Como nos estudos de Cezarino PHC et al. ['¥ e Bezerra NC et al. 1?21, a cor/raca branca

também foi a maioria na presente casuistica, com 86,04% dos Obitos registrados, seguida pela
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parda, com 8,64% e a preta, com 2,4%. Conforme o censo do IBGE de 20102*!, 83,85% dos
catarinenses autodeclararam-se brancos, 12,61% pardos e 2,86% pretos. Considerando os dados
registrados pelo censo, pode-se inferir que, entre os 6bitos ocorridos nas criangas e adolescentes
atendidas pelo HIJG, nenhuma cor/raga foi desproporcionalmente afetada em relagdo ao acesso
a satde ou seguimento de sua doenga.

Em relacdo a idade, os pacientes >10 anos representaram o maior nimero de casos, com
37,99%. A menor frequéncia de obito ocorreu na faixa etiria de 5 a 9 anos (29,8%). Esta
tendéncia ja havia sido denotada no estudo de Cezarino PHC et al'"!, realizado no mesmo
centro de referéncia, e também corroborada pelos dados brasileiros compilados pelo INCA.24!

Referente a procedéncia conforme as mesorregides de Santa Catarina, Bezerra NC et
al.'*?! relataram predominio de pacientes do Vale do Itajai (23,42%), seguido pela Grande
Floriandpolis (22,52%), no periodo de 2004 a 2008. No estudo de Cezarino PHC et al. ['¥], que
analisou o periodo de 2008 a 2017, ja se observava tendéncia de inversdo desta razdo, com
predominio de pacientes da mesorregiao da Grande Floriandpolis (25,68%).

No presente estudo, a maioria dos pacientes era proveniente da mesorregido da Grande
Florianopolis (35,09%), area em que o HIJG esta inserido. Este aumento na porcentagem de
pacientes locais ocorreu possivelmente pela supracitada abertura de novos centros de
atendimento oncoldgicos pediatricos distribuidos pelo estado de Santa Catarinal'l"13]
facilitando a permanéncia dos pacientes e suas familias em suas regides de origem para
acompanhamento.

Esta medida, se acompanhada de manuten¢ao do padrao de qualidade do atendimento nos
novos centros, pode melhorar desfechos ao aumentar a facilidade de acesso aos servigos de
satde!®*, algo particularmente importante para pacientes oncologicos, levando em consideragio
a necessidade intrinseca de realizar multiplas visitas aos hospitais, tanto para o diagnostico
quanto para o tratamento da doenca e suas complicagdes [2>26],

No entanto, o numero ainda significativo de pacientes provenientes de outras
mesorregides demonstra o importante papel do HIJG no seguimento de pacientes procedentes
de todo estado, mesmo das mesorregides que possuem outra UNACON como seu centro de
referéncia primario'®].

Foi observado também que 23 6bitos (11,05%) eram provenientes da mesorregido Serrana
do IBGE, correspondente na sua maior parte ao territorio da macrorregiao em saude da Serra
Catarinense, cuja referéncia em oncologia pediatrica permanece sendo o HIJG, a despeito da

distancia significativa de alguns municipios contemplados!'®].
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No que se refere ao tipo histoldgico da neoplasia maligna primaria, a maioria dos 6bitos
ocorreram em pacientes com leucemias (29,89%), como também observado anteriormente nos
estudos de Silva DB et al.l''?! ¢ Bezerra NC et al. **) com destaque para as leucemias linfoides
agudas (64,51% dos 6bitos em pacientes com leucemia). As leucemias sdo a neoplasias maligna
mais frequentemente observada na populagdo até 15 anos, correspondendo a cerca de 30% do
total de canceres nesta idade(?”!. Dos pacientes com leucemias, cerca de 75% sdo representadas

s8] Este ntimero elevado de casos, portanto, ndo deve ser interpretado

pelas linfoides aguda
como marcador de alta letalidade, e sim representativo da elevada incidéncia desta doencga se
comparada as outras neoplasias infantojuvenis.

Os tumores do SNC representam cerca de 15 a 20% do total de casos de cancer
infantojuvenil®). Nos estudos realizados por Bezerra NC et al.l** ¢ Silva DB et al.!'!! estes
correponderam a 18,92% e 18,42% do total de 6bitos, respectivamente. Nesta amostra, foram
observados resultados similares, correspondendo a 21,15% dos 6bitos do periodo. Os tumores
neuroenddcrinos primitivos representaram 38,63% dos dbitos totais por tumores do SNC.

A média de idade para todos os tipos histoldgicos, no momento do ébito, foi de 7,88 anos
(DP £4,51), e a mediana de 7,31, similar aos dados encontrados anteriormente por Cezarino
PHC et al. em relagdo aos tumores solidos!!?].

A sobrevida média ap6s o diagndstico, considerando todos os grupos histoldgicos, foi de
1,73 anos (DP %1,87), e a mediana de 1,09 anos.

Os tumores Osseos e as neoplasias de células germinativas tiveram as maiores médias de
idade ao obito, de forma idéntica ao estudo de Cezarino PHC et al.l'*]

Os tumores 0sseos malignos apresentam picos de incidéncia por idade que coincidem

1130:311 A idade ao diagndstico dos osteosarcomas, de fato,

com o estirdo de crescimento pubera
foi a maior entre todos os grupos histoldgicos analisados, com média de 10,14 anos (DP £3,19).
Dos 19 casos, 16 ocorreram em pacientes com idade >10 anos, e somente um caso de 0 a 4
anos. A sua sobrevida média também foi a segunda maior, com 2,16 anos (DP +2,83), fatores
que podem ter contribuido para os 6bitos em faixa etaria mais elevada.

Em criangas, os tumores de células germinativas possuem um padrdo de incidéncia
bimodal, tendo maior frequéncia entre 0 a 4 anos, para tumores extragonadais e gonadais
masculinos®?!, e apds os 10 anos, durante a puberdade, para tumores gonadais masculinos e
femininos %),

A idade média ao diagnostico dos tumores de células germinativas foi a segunda maior,

com 7,87 anos (DP +5,59). A sobrevida ap6s o diagnostico para estes tumores foi a maior entre
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todos os grupos histologicos, com 2,38 anos (DP +2,74), um possivel reflexo do bom
prognostico da maioria destes tumores em criangas'>].

As menores médias de idade ao 6bito encontradas foram para os retinoblastomas, com
3,47 anos (DP £2,55) e para os tumores do sistema nervoso simpatico, com 5,34 anos (DP
+3,54). No estudo de Cezarino PHC et al.['¥), estes valores foram de 4,2 anos (DP £3,66) ¢ 4,61
anos (DP £2,88), respectivamente, permanecendo também as menores médias de idade entre os
casos analisados.

A forma hereditaria do retinoblastoma, na qual ocorre passagem de uma mutagdo do gene
supressor tumoral RB1 através de células da linhagem germinativa, corresponde a cerca de
40%"4 dos casos, justificando o pico de incidéncia tdo precoce da doenca. Dentre os 6bitos
analisados, a idade média dos pacientes ao diagnostico foi de 1,9 anos (DP +1,55). A sua
sobrevida média foi de 1,57 anos (DP %1,4), terceira menor entre os grupos analisados.

Os tumores do sistema nervoso simpatico, dos quais o maior representante é o
neuroblastoma, sdo o cancer mais frequente entre criangcas menores de um ano, com incidéncia
quase duas vezes maior que as leucemias nesta faixa etarial®>). Estes representaram a segunda
menor idade média ao diagndstico com 3,59 anos (DP +3,0), e tiveram sobrevida média de 1,72
anos (DP £1,32) apos diagndstico, a quinta menor de todos os grupos de diagnostico.

A 1dade média de 6bito no grupo histolégico com o maior nimero de casos, as leucemias,
foi de 7,36 anos (DP £4,42), com sobrevida média apds diagnostico de 1,46 anos (DP +1,92),
a segunda menor entre todos os grupos, atrds somente dos linfomas.

A menor sobrevida média ap6s o diagndstico foi no grupo histoloégico de linfomas e
neoplasias reticuloendoteliais, com 0,98 anos (DP £1,92). Dos casos de linfoma, o subtipo mais
comumente observado nos pacientes que vieram a 6bito no periodo foi o de Burkitt, com 50%
dos casos. A incidéncia do linfoma de Burkitt foi de 25% do total de linfomas diagnosticados
no HIJG entre 2014 a 2018, conforme o estudo publicado por Silva DB et al.'!! Ressalta-se que
a agressividade deste tipo de tumor e a sua associacio com estados de imunodeficiéncia >
podem explicar a baixa sobrevida ap6s o diagnostico.

Nao hd uma associagdo conhecida entre exposicdo a fatores ambientais e
desenvolvimento do cancer infantojuvenil, logo, esta ndo é uma doenca prevenivel?!. Assim,
os parametros modificaveis mais importantes no progndstico da doenga sao o diagndstico
precoce e o tratamento adequado e oportunol®’l. Avaliar a extensdo clinica da doenca ao
diagnostico ¢ uma forma indireta de analisar a eficiéncia do diagnéstico e a velocidade de

acesso dos pacientes aos centros de referéncia.



19

Segundo Silva DB et al. 'Y, no periodo entre 2014 a 2018, somente cerca de 25,29% dos
novos casos de cancer detectados no HIJG estavam em estagio de doenga ndo-localizada ao
momento de confirmagdo diagnostica. Simultaneamente, ao analisar os Obitos neste mesmo
periodo, observou-se que 60,53% dos casos de Obito correspondiam a pacientes que
anteriormente haviam apresentado doenca nado-localizada ao momento do diagndstico, uma
despropor¢do que denota a piora significativa no progndstico destes pacientes.

No presente estudo, entre o periodo de 2012 a 2021 as doengas nao-localizadas
representaram 68 casos, ou seja, 46,57% do total de dbitos, demonstrando o impacto negativo
do diagnéstico tardio na mortalidade da doenga. E importante enfatizar que muitos casos de
tumores de SNC apresentavam doenca nao-metastatica ao diagnostico, embora localmente
avancada, impossibilitando a ressec¢do cirtrgica e interferindo de forma negativa no
prognostico da doenga.

O prognéstico dos tumores de SNC ¢ mais dependente de seu grau de risco e marcadores
moleculares do que de seu estadiamento, considerando que as metastases distantes sdo eventos
muito raros mesmo apds progressao do tumor, sendo portanto mais comum a invasao de outros

tecidos locais!®®

. Desta forma, a divisdo entre doenca localizada e nao-localizada possui
importancia prognostica reduzida neste grupo em especifico.

De fato, quando os tumores de SNC sdo removidos desta analise, o total de obitos em
criancas/adolescentes que possuiam doenca ndo-localizada ao momento do diagndstico
aumenta para 59,64% do total de casos, similar ao valor demonstrado anteriormente na
casuistica de Silva DB et al.!'V, de 60,53% do total de 6bitos no grupo com doenga nio-
localizada.

Os tumores com a maior propor¢do de doenca ndo-localizada ao diagnostico foram os
carcinomas e neoplasias epiteliais, tumores renais, hepaticos e do sistema nervoso simpatico.

Em relagdo aos tumores do sistema nervoso simpatico, fatores que contribuem para o
diagnostico tardio dos neuroblastomas incluem a variabilidade do seu comportamento clinico,
podendo ser assintomatico ou apresentar somente sinais inespecificos no estagio de doenga
localizada, bem como seus diversos possiveis locais de surgimento!>*). O prognéstico desta
neoplasia depende de variaveis especificas entre as quais estdo a idade, o estadiamento, a
determinagdo da expressdao da amplificacdo do oncogene MYCN, a histologia e a determinagdo
da ploidia do DNA, para classificar o grupo de risco. Vale ressaltar que esse tumor ainda
apresenta resultados pouco alentadores, pois a maioria das criangas apresenta doenga

[40]

metastatica ao diagnostico'™’, como observado neste estudo.
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O desfecho do tratamento de leucemias linfoides agudas pedidtricas melhorou de forma
dramatica desde os anos 1980, atingindo aproximadamente 90% de sobrevida em cinco anos
nos paises desenvolvidos*!l. Fatores relacionados a esta melhora incluem a adogdo de
protocolos de pesquisa padronizados e a realizagdo de ensaios clinicos fundamentais como guia
de decisdoes médicas, a melhora na prevengao e tratamento da meningite leucémica e a adog¢ao
do esquema de tratamento baseado na estratificagdo de riscol*?!. Este tratamento permitiu
reduzir a intensidade, e por extensao, a toxicidade do tratamento em pacientes de baixo risco,
ao mesmo tempo em que endossa o uso de terapias mais agressivas para pacientes com alto
risco de recidiva e pior prognostico. A estraficacdo de risco para a LLA leva em conta
caracteristicas clinicas, citogenéticas/moleculares, imunoldgicas e o grau de sucesso na
citorreducaol*>+.

Na casuistica analisada, o subgrupo de diagnostico leucemias linfoides agudas, segundo
fator de risco, revelou que em 45,0% dos o6bitos (18 casos) a doenga era de alto risco, afetando,
portanto, a resposta ao tratamento e elevando a chance de complicacdes relacionadas ao proprio
esquema quimioterapico, como o aumento na incidéncia de infecgdes, que ocorrem em cerca
de 20% dos pacientes durante a fase de indugdo do tratamento!*].

Neste estudo, observou-se que 88,94% dos Obitos (n=185) ocorreram em pacientes com
auséncia de remissao completa do cancer, similar aos valores registrados por Bezerra NC et
al.’??l com 85,58% dos casos e Cezarino PHC et al.'*], com 85,81% dos 6bitos sem remissdo
completa da doenga.

A maioria dos 6bitos que ocorreram com a doenca em remissdao completa foi no grupo
das leucemias (82,35% destes Obitos). H4 uma associacdo significativa entre historico de
tratamento para leucemias e risco aumentado de infec¢des ou morte por infeccdo em longo
prazo, mesmo apds a remissdo da doengal®!.

(22 haviam registrado a septicemia

Quanto a causa primaria do 6bito, Bezerra NC ef al.
como responsavel por 43,24% dos casos, seguida pela insuficiéncia respiratdria com 35,13%.
No estudo de Cezarino PHC et al.l'l, incluindo somente os tumores solidos, a insuficiéncia
respiratéria foi a principal causa de 6bito, com 27,7% dos casos.

No periodo avaliado por este estudo, a septicemia também foi a causa imediata de maior
frequéncia, respondendo a 25,95% dos Obitos (n=54), sendo mais comum no grupo das
leucemias (58,06% do total de Obitos deste grupo).

A infec¢do € uma importante causa de morbidade e mortalidade para todos os pacientes

oncoldgicos. Nesta populagdo, sua incidéncia ¢ aumentada por diversos fatores, como
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alteracdes inatas da resposta imunoldgica, iminente imunossupressdo provocada pelos
quimioterapicos, uso de dispositivos invasivos de longa permanéncia e estado nutricional
deficitariol?’. No contexto das leucemias, deve-se destacar também que os protocolos
quimioterapicos sao ainda mais agressivos € o sistema imunologico ¢ também mais prejudicado
pelo curso natural da doencal®!, reforcando a importancia de vigilancia desses pacientes e
orientacdo adequada dos pais quanto a sinais de alerta para procura de atendimento médico.

A frequéncia exata da causa imediata do 6bito descrita como “outras causas registradas”
ndo pode ser quantificada de maneira fidedigna devido a incorre¢des e imprecisdes no
preenchimento da declaragdo de obito, ou mesmo a sua auséncia. Entre as falhas encontradas,
destaca-se o uso de termos como “parada cardiaca”, “faléncia de multiplos o6rgdos” ou
“progressdo da doenca”, sem especificacdo da causa primaria do evento.

No estudo de Bezerra NC et al.??), também foi reportado o preenchimento incorreto de
50,45% das declaracdes de 6bito, e no de Cezarino PHC et al.!'3], de 33,10%. Outros estudos

nacionais*®*7

I ja haviam apontado esta tendéncia, destacando a importancia da educacio
continuada de médicos e estudantes de medicina referente a esta questdo, de forma que estes
venham a cumprir suas finalidades juridicas e médico-estatisticas de maneira adequadal®®,

A toxicidade do tratamento foi identificada como motivo de dbito em apenas um caso
(0,48% dos 6bitos), sendo a causa imediata listada como choque cardiogénico. Este valor ¢

bastante inferior ao estabelecido por estudos anteriores [~

, indicando uma possivel
subnotificagdo deste evento, algo ja descrito na literatural®!l.

E importante enfatizar que as causas imediatas do 6bito, bem como a auséncia ou nio de
remissdo da neoplasia maligna primdaria, sdo fatores que podem ser influenciados pelos
cuidados de suporte disponiveis, bem como pela facilidade de acesso a centros oncologicos
pediatricos?!,

Embora as taxas globais de sucesso do tratamento do céncer pediatrico tenham
apresentado melhoras significativas nas ultimas décadas, o Brasil ainda apresenta numeros
heterogéneos entre suas macrorregioes, devido a importantes diferengas em relagao a qualidade
da atencdio prestada e a dificuldade de acesso aos servigos oncolégicos de cada locall®!, além
das dificuldades no estabelecimento do diagnostico precoce!®.

Analisando os anos de 1979 a 2013, observou-se no Sul ¢ Sudeste uma variacao
percentual média anual com queda de 0,6 e 0,7, respectivamente, na taxa de mortalidade por

cancer entre criancas de 0-14 anos, enquanto que nas demais regides brasileiras houve um

aumento, sendo o mais significativo na regido Nordeste, de 2,84,
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Neste cendrio, a descrigdo e andlise de dados epidemioldgicos que representem as
realidades locais s3o relevantes para a tomada de decisdes em relagdo a alocacao de recursos e
no auxilio do planejamento de programas que atendam as necessidades especificas de cada

regido e do pais como um todo.
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6. CONCLUSOES

A ocorréncia média de 6bitos por ano observada neste estudo ¢ de 20,8 (DP £7,66), e a
mediana de 19 casos.

Hé predominio de 6bitos nos pacientes com idade >10 anos e no sexo masculino.

A maioria dos Obitos ocorre na cor/raga branca, porém com frequéncia similar a
representatividade étnica do estado de Santa Catarina conforme o IBGE.

A procedéncia das criangas/adolescentes que vieram a Obito ¢ em sua maioria da
mesorregido Grande Florianopolis e Vale do Itajai.

Os grupos diagndsticos com o maior numero de obitos sdo as leucemias e os tumores
do SNC.

Neste estudo, a média de idade ao 6bito é de 7,88 anos (DP +4,51), e a mediana de 7,31
anos.

A sobrevida média para todos os tipos histoldgicos apds diagndstico € de 1,73 anos (DP
+1,87), e a mediana de 1,09 anos.

Nesta amostra, os Obitos por doenga localizada ao diagnodstico constituem a metade dos
casos, sendo a maior parte destas pertencente ao grupo de tumores de SNC.

Para as leucemias linfoides agudas, o grupo de alto fator de risco apresenta maior
frequéncia de 6bitos.

A maioria dos pacientes apresenta auséncia de remissdo completa da neoplasia priméaria
ao momento do obito.

Septicemia € a causa de obito mais frequente, especialmente no grupo das leucemias.

Ha provavel subnotificacdo dos obitos por toxicidade do tratamento.
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APENDICES

Apéndice 1 — Distribuicao dos casos de 6bito conforme grupos e subgrupos de diagnéstico,
segundo a Classificacao Internacional do Cancer na Infancia, Terceira Edi¢ao (CICI-3)

I. Leucemias n %

A. Leucemia linfoide aguda 40 64,51
B. Leucemia aguda ndo-linfoide 19 30,64
C. Leucemia mieloide cronica | 1 ' 1,61
D. Outras leucemias especificadas | 1 ' 1,61
E. Leucemias nao especificadas | 1 | 1,61
Total S 62 100

Fonte: RHC/HIJG, 2012-2021

II. Linfomas e outras neoplasias reticuloendoteliais n %
A. Doenca de Hodgkin 1 8,33
B. Linfoma ndo-Hodgkin 3 25,0
C. Linfoma de Burkitt 6 50,0
D. Miscelanea de neoplasias linforreticulares 2 16,66

E. Linfomas ndo-especificados - -

Total 12 100

Fonte: RHC/HIJG, 2012-2021

II1. Tumores do Sistema Nervoso Central e Miscelanea de Neoplasias

Intracranianas e Intraespinhais n s

A. Ependimoma | 8 | 18,18
B. Astrocitoma | 5 | 11,36
C. Tumores neuroectodérmicos primitivos | 17 | 38.63
D. Outros gliomas 8 | 18,18
E. Outras neoplasias intracranianas e intraespinhais especificadas | 2 | 4,54
F. Outras neoplasias intracranianas e intraespinhais nao-especificadas | 4 | 9,09
Total 44 100

Fonte: RHC/HIJG, 2012-2021



31

IV. Tumores do Sistema Nervoso Simpatico n %
A. Neuroblastoma e Ganglioneuroblastoma 19 95,0
B. Outros tumores do sistema nervoso simpatico 1 5,0
Total 20 100
Fonte: RHC/HIJG, 2012-2021.

V. Retinoblastoma n %
Total 5 100
Fonte: RHC/HIJG, 2012-2021.

VI. Tumores Renais n %
A. Tumores de Wilms, Sarcoma de Células Claras e Sarcoma Rabdoide 7 100
B. Carcinoma Renal - -
C. Tumores renais malignos nao-especificados - -
Total 7 100
Fonte: RHC/HIJG, 2012-2021.

VII. Tumores Hepaticos n %
A. Hepatoblastoma 4 | 66,66
B. Carcinoma hepético 2 33,33
C. Tumores hepaticos malignos nao-especificados - -
Total 6 100,0

Fonte: RHC/HIJG, 2012-2021.
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VIII. Tumores Osseos Malignos n %
A. Osteossarcoma 9 | 47,36
B. Condrossarcoma 1 5,26
C. Sarcoma de Ewing 9 47,36
D. Outros tumores 6sseos malignos especificados - -
E. Tumores 6sseos malignos nao-especificados - -
Total 19 100
Fonte: RHC/HIJG, 2012-2021.

IX. Sarcomas de Partes Moles n %
A.Rabdomiossarcoma e Sarcoma Embrionario 13 59,09
B. Fibrossarcoma, Neurofibrossarcoma e outras neoplasias fibromatosas - -
C. Sarcoma de Kaposi - -
D. Outros sarcomas de partes moles especificados 7 31,81
E. Outros sarcomas de partes moles ndo-especificados 2 9,09
Total 22 100
Fonte: RHC/HIJG, 2012-2021.

X. Neoplasias de células germinativas, trofoblasticas e outras gonadais n %
A. Tumores de células germinativas intracranianos e intraespinhais 2 40,0
B. Outros tumores de células germinativas ndo-gonadais e tumores de ) 40.0
células germinativas ndo-gonadais ndo-especificados ’
C. Tumores de cé€lulas germinativas gonadais 1 20,0
D. Carcinomas gonadais - -
E. Outros tumores de gonadais malignos e tumores gonadais malignos i i
ndo-especificados

Total 5 100

Fonte: RHC/HIJG, 2012-2021.
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XI. Carcinomas e outras neoplasias malignas epiteliais %
A. Carcinoma adrenocortical 71,42
B. Carcinoma tireoidiano -
C. Carcinoma nasofaringeo -
D. Melanoma maligno | 14,28
E. Carcinoma de pele | 14,28
F. Outros carcinomas e carcinomas nao-especificados o
Total 100
Fonte: RHC/HIJG, 2012-2021.

XII. Outros tumores malignos e tumores malignos nao-especificados %

A. Outros tumores malignos especificados

B. Outros tumores malignos nao-especificados

Total

Fonte: RHC/HIJG, 2012-2021.



Justificativa da Auséncia do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Projeto de Pesquisa: Mortalidade infantojuvenil por cincer em um centro de referéncia
pedidtrico (2012-2021).
Orientadora: Dra. Denise Bousfield da Silva
Pesquisador: Pedro Antfnio Meneghetti Speart
Método: Estudo clinico observacional, com delineamenio transversal e coleta
retrospectiva dos dados de prontudrios de pacienies entre janeiro de 2012 e dezembro de
2021
Justificativas:

Considerando que trata-se de um estudo retrospectivo, baseado na andlise de

dados dos prontudrios de pacientes de uma vasta regido (todo estado de Santa Catarina),
ao longo de um intervalo extenso (Gllimos dez anos), e que j4 vieram a 6bilo, lorna-se
inviivel a obtlengdio do consentimento de todas as familias envolvidas.

Ademais, nfio serdo utiizados quaisquer dados que possibilitem a identificagdo de
algum paciente especifico, tais quais seus nomes ou de familiares, informagdes subjetivas
consiantes em prontudno ou suas imagens, garanfindo dessa forma o lotal anonimato e
sigilo destes pacientes exceto aos seus pesquisadores. Adicionalmente, ao final do
projeto, todos os resultados obtidos estarfio disponiveis para consulta dominio
publico.

Desta forma. ciente da imporntincia do termo de consentimento e da resolugdo

466/2012 do CNS/MS, e apés comprometermos com paciente, familiares e Comité de
Etiea quanto ao respeito das condi¢tes acima destacadas, solicitamos a dispensa do TCLE

para o presente estudo.

PaetigeMs. B 8 A5

Pedro Antdnio Meneghetli Speart Denise Bousfield da Silva

Floriandpolis, 25 de outubro de 2022,
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ANEXOS

Anexo 1 - Ficha de registro de tumor (frente e verso)

HOSPITAL INFANTIL JOANA DE GUSMAO

% SECRETARIA DE ESTADO DA SAUDE

CASO ANALITICO [CTi.sim

I:IZ Nao

ITENS OBRIGATORIOS
N° DO REGISTRO NO RHC

N° DO PRONTUARIO

FICHA DE REGISTRO DE TUMOR

NOME |

DATA DE NASCIMENTO
LT T TTTT T
IDADEI

LOCAL DE NASCIMENTO

IDENTIFICAGAO DO PACIENTE

1. Branca 4. Parda
2. Preta 5. Indigena
3. Amarela 9. Sem Informagao

SEXO CPF OCUPACAO
v e ignorado I N I O O B [
RACA CNS CLINICA DE ENTRADA

ESCOLARIDADE

1. Analfabeto
2. 1° Grau Incomp.
3. 1° Grau Completo

4. 2° Grau Incomp. 8. Menor
DATA DA 1* CONSULTA

6. Nivel Superior
7. Sem informacao

CLINICA DO 1° ATENDIMENTO

5. 2° Grau Completo I

ESTADO CIVIL

DATA DO DIAGNOSTICO

CTTTTTT T

DIAGNOSTICO E TRATAM. ANTERIORES

3. Com Diag. / Com Trat.

@
>

1. Exame Clinico e/ou Patologia Clinica
2. Exames por Imagem

3. Endoscopia

4. Girurgia Exploradora / Necropsia

5. Citologia ou Hematologia

6. Histologia da Metasfase

7. Histologia do Tumor Primario

9. Sem Informagao

LOCALIZAGCAO DO TUMOR PRIMARIO

1. Sem Diag. / Sem Trat. 4. Qutros
2. Com Diag. / Sem Trat. 9. Sem Inf.

SE MAIS IMPORTANTE DO DIAGNOSTICO

| cio|

TIPO HISTOLOGICO
1]

MAIS DE UM TUMOR PRIMARIO

l:IN I:lS I:lDuvidosu
DATAIA DEI\NiCIIO Dol 1“TIRAT lNo i—!OSTITALI
ESTADIAMENTO
FATOR RISCO
EXTENSAO | |Localizado
Néo Localizado

N&o se aplica

Se Tumor Osseo +90% Necrose
:‘ - 90% Necrose

Se SNC Biopsia

Parcialmente Ressecado

Totalmente Ressecado
N&o Ressecavel/Sem Bidpsia

Se Ocular IntraOcular

INFORMAGOES SOBRE: A DOENCA, TRATAMENTO, OBITO E REGISTRO HOSPITALAR

ExtraOcular
TIPO DE ESTADIAMENTO

1. TNM

2. Ann Arbor - DH

3. Murphy - LNH

4. INSS - Neuroblastoma

5. NWTSG - TW

6. CCSG - Retinoblastoma

13

15

16,

17

19

21

23

27

14.

18.

20.

22.

24,

25.
26.

7.Reese Ellsworth - Retinoblastoma
8. SIOP - Tumor hepatico

9. AJCC - Carcinoma de nasofaringe
10.
1.
12

St Judes - Carcinoma de supra-renal
IRS - Rabdomiossarcoma
Osteossarcoma - Enneking
Ewing 6sseo - Enneking

Ewing extra dsseo-IRS

Testiculo - AJCC

Ovario - FIGO

Meduloblastoma - Chang

SNC - D. Localizada

SNC - D. Nao Localizada

Partes Moles - AJICC

Histio - D. Ossea Localizada
Histio - D. Ossea No Localizada
Histio - D. Multisistémica
Carcinoma da Tiredide
Carcinoma de Pele

Tu Céls. Germ. Nao Gonadais

L]

4. Tumores do Sist. Nervoso Simpatico
Neuroblastoma

Outros tumores do SN Simpatico

5. Retinoblastoma
6. Tumores Renais

Tumor de Willms
Sarcoma de cél. claras e raboide
Carcinoma renal

Tumores renais malignos nao especificados

7. Tumores Hepaticos

Hepatoblastoma
(Carcinoma hepatico
 Tumores hepaticos malignos nao especificados

8. Tumores Osseos Malignos.

Osteossarcoma

Condrossarcoma

Sarcoma de Ewing

‘Outros tumores osseos malignos especificados.

Tumores ésseos malignos nao especificados

9. Sarcoma de partes moles

QOutros

GRUPO e SUBGRUPO do DIAGNOSTICO

1. Leucemias

Leucemia linfoide aguda
Leucemia néo linféide aguda
Leucemia mieléide cronica
QOutras leucemias especificadas
Leucemias n&o especificadas

I 2. Linfomas e neoplasias reticulo-end.

Doenga de Hodgkin
Linfoma né&o Hodgkin
Linfoma de Burkitt

de neopl. linfc ilares

Linfomas nao especificados

3. Tumores do SNC e miscelaneas neopl

Ependinoma

Astrocitoma

Tumores neuroectodérmicos primit
Outros gliomas

Qutras neopl. intrac. e intra-esp.espec.

Neopl. intra-cran.e intra-esp.nao espec.

Rabdomiossarcoma e sarcoma embrionario
Fibrossarcoma, neurofibross. e neop. fibromatosas
Sarcoma de Kaposi

Outros sarcomas de partes moles especificados
Sarcomas de partes moles nao especificados

10. Neopl. cél. germinativas, trofoblast. e outras gonadais

Tumores de cel. germinat. intracranianos e intra-esp.
Outros tumores de cél. germinat. nao gonadais

I

Tumores de cél. germinat. gonadais
Carcinomas gonadais

Outros tumores gonadais malignos espec. e nao esp.

11. Carcinomas e outras neoplasias malignas epiteliais

Carcinoma adrenocortical
Carcinoma tireoidiano
Carcinoma nasofaringeo
Melanoma maligno

[[[1]

Carcinoma de pele

Qutros carcinomas e carcinomas nao especificados

12. Outros tumores malignos nao especificados

‘Outros tumores malignos especificados

Outros tumores malignos ndo especificados
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INFORMAGOES SOBRE DOENGA

PRINCIPAL RAZAO PARA NAO REALIZAGAO

£1“ TRATAMENTO NO HOSPITAL

Recusa do tratamento

Doengas avangadas, Falta de condigdes clinicas
Qutras doengas associadas

Abandono de tratamento

Obito
Outras

1
2

3.

4.

5. Complicagtes do tratamento
6.

5

8. Nao se aplica

9

Sem informagéao

PRIMEIRO TRATAMENTO RECEBIDO

ESTADO DA DOENGCAAO FINAL
DO 1° TRATAM. NO HOSPITAL

Remissao Completa

Remisséao Parcial

Doenga Estavel

2

3

4. Doenga em Progressao

5. FPT

6. Obito (preencher ficha de seguimento)
8. Nao se aplica

9

. Sem Informagao

EXAMES RELEVANTES PARA O DIAGNOSTICO

=

E PLANEJAMENTO DA TERAPEUTICA DO TUMOR

LATERALIDADE
1. Direita
2. Esquerda
3. Bilateral
8. Nao se aplica

9. Sem Informagao

TRATAMENTO EM OUTRO SERVICO

SI:IN

METASTASE

I

DATA DO PREENCHIMENTO

[ 11

| |1 Nenhum 6. TMO 1. Exame Clinico e Patologia Clinica I
| |2 Cirurgia 7. Imunoterapia | |2 Exames por Imagem
| __|3. Radioterapia 8. Qutras | |3 Endoscopia e Cirurgia Exploradora DATA DO OBITO I:I
| |4 Quimicterapia 9. Sem informagéo | |4 Anatomia Patolégica
5. Hormonioterapia 9. Sem Informagéo
[ESTADO CIVIL DOS PAIS DOENCAS ASSOCIADAS ALCOOLISMO AGROTOXICO
| |1 Casado 1. Sim M  Pac P M Pac
m | |2 Solteiro 2. Nao 1. Sim 1. Sim
5 | |3 Desquitado / Separado / Divorciado 9. Sem Informagao 2. Nao 2. Nao
E | |4 Viavo 8. Nao se aplica 8. Nao se aplica
E | ___|9. Sem Informag&o 9. Sem Inform. 9. Sem Inform.
=
o
g EFOR\CO FAMILIAR DE CANCER TABAGISMO INSETICIDA
g | |1.sim P M Pac P M Pac
Z | [2Nao 1.8im 1. §im
E | |9 semnformagéo 2. N&o 2. Nao
8. Nao se aplica 8. Nao se aplica
Obs. I ] 9. Sem Inform. 9. Sem Inform.
(VS ~SXZYN N N I N (N I O O
ESCOLARIDADE : 1. Analfabsto IDADE ED:D
|| 2. 1° Grau Incompleto
| |5 1°Grau completo NATURALIDADE [ T T T 1 ' TT T TTITTTT]
| __14.2°Grau Incompleto
| I5.2°Grau Completo
| |6 Nivel Superior PROFISSAQ
L 7. Sem informag&o
nomeoavae | | [ T [ [ T [ [ [ [ P P [ P P P 0P P P P PP P J [P P ] I
E ESCOLARIDADE : 1. Analfabeto IDADE l:l:]:l:l
E | __12.1° Grau Incompleto
= [ 15 1° Grau completo NATURALIDADE [T TTT I' TT T TTTTTT]1
'g. | |4 2°Grau Incompleto
_ng | 5. 2° Grau Completo PROFISSAQ
E | 6. Nivel Superior
E |7 sem informagao
PROCEDENCIA DA FAMILIA
LOGRADOURO Ne°
pacro [ | | [ T [ [T [ PP [ PP P PP [ § e [T [T ] [-L17]
eonce [ [ T T T T T T T T T T T T T T T 1§ wl T

TeLeFoNE | O] x | x

CONTATO

TeLeFoNE | O ) x | x

CONTATO
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Anexo 2 - Ficha de seguimento

&

SECRETARIA DE ESTADO DA SAUDE
HOSPITAL INFANTIL JOANA DE GUSMAO

FICHA SEGUIMENTO

FICHA DE SEGUIMENTO

N° DO PRONTUARIO NOME

[T T T T1T1-4

DATA DE NASCIMENTO

DATA DA ULTIMA CONSULTA

DATA DO TERMINO DO 1° TRATAMENTO

[T T T 11 L1 1

[ T T T 11

D\flvo I:lObito

SITUACAO DO PACIENTE

SITUACAO DO TRATAMENTO

Em Tratamento

Fora de Tratamento

SE VIVO:
SITUACAO ATUAL SITUACAQ DA DOENCA
Vivo sem evidéncia de cancer Remissao Local da Recidiva
Vivo com cancer Recidiva
Perda de Follow Up Progressao
Liberado de Seguimento Doenga Estavel
Sem Informagoes Resposta Parcial
Nao Avaliavel
Sem Informagées
SE OBITO:
DATA DO OBITO SITUAGAO DO OBITO

Obito sem evidéncia de cancer

Obito por progressao
Obito por toxicidade
Obito por infecgao

Obito por outras causas Citar:

DATA DO PREENCHIMENTO SITUACAO DA DOENCA

Local da Recidiva

I Remissao

Tratamento Paliativo

Sem Informagbes

SE FORA DE TTO, DATA TERMINO 2° TTO

SE FORA DE TTO, DATA TERMINO 3° TTO

LI T T TTTT]

CAUSA IMEDIATA DA MORTE

CAUSA BASICA DA MORTE

Recidiva I

Progressao
Doenga Estavel
Resposta Parcial
Nao Avaliavel
Sem Informagées
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Anexo 3 - Classificacao Internacional do Cancer na Infancia, Terceira Edi¢cao: Tabela

TABELA 1

de Classificacao

Classificagdo Internacional do Cancer na Infancia, Terceira Edigdo: Tabela de Classificagdo Principal

Grupo de diagnostica

Codlgee da CID-03™

Morfologla Topografia
. Leucemizs, doengas midoproliferativas e doencas
relodispliseas
a Leucemias linfides 9620, 96Z3, B326, BEZT, DB31-8E637, 9540, 943
b Leucemias mieldides agudas (Levcemias ndo 9640, 9861, 9665, 9657, S9T0-5374, 9451, 9E95-9EIT,
Iinfociticas agudas) 2010, 99210, 9931
. Doengas crinicas midoproliferativas 9BE63, 9673, SATE, TS50, DoE0-00Gd
d  Sndrome  midodisplasica e owras  doengas 9545, 99445, BAT5, 96D, BS32-0EGT, 9539
migloproliferalivas
& Leucernias especificadas e outras ndo especificadas QE00, 9501, SA0S5, S860, 98G0
Il Linformas & neaplasias reticuloendoteliais
a, Linfornas de Hodgkin (Deanga da Hodgkin) 9E50-9655, D850, B561-DESS, DEST
b. Linformas nao-Hodgkin [excets linfoma de Burkitt) 9591, DETO, SET1, G873 DETS, 9678-96B0, 9684, 9639
9691, DESS, D59E-9T02Z, ©T0S5, 5708, 9709, 9714, 9716
9719, o727-0720, 9731-0734, OTE0-97E2, O784-9TED,
870
. Lirfoma de Burkitl 9E3T
d. Misealinia de neoplasias Fnforeticulanes 9740-9742, TS0, 97540756
&, Linformnas nao especificados 9550, 9585
. SNC & miscelania de neoplasias inracranianas & imra-
eaninhais
a. Ependimomsas &  mar do plexo  cordide 9333, 930005543
(Ependirnomas)
b, Astrocilomas 9380 C72.3
9384, 94000411, D420, B421-0424, 94409442
e Tumores embrionanos inracranianos e intra- S470-9474, B4BED, B506a
esginhais (Tumores neurseciod Smicos prifmitives) a501-9504a C70.0-C728
d. Outros gliomes 9380a C70.0-C72.2,CT24-CT29,

e, Ouiras neoplasizs inracranianss e intra-espinhais
sanecificadas

f. MNeoplasias intracranianas e imra-espinhais ndo
sapacificadas
V. Meuroblasioma e oulros lumores de células nervosas
perifdricas (Tumones do sistermna nervoso simpéioa)

& Neurcblasioma e ganglioneurobiastoma

b. Outres tumores de cfluas nervosas periféicas
[Outros lumdras do sisbama nervoso simpaticg)

V. Retinoblastama
Wi, Tumonas rendais

a Nefmblastoma e culrss lumores rerdis nio epilekais
(Tumor de Wilms, lumor rabddide e sarcoma de células

clarag)
b. Carcinomas renais

&, Tumaones renais malignas ndo especificados
Vil. Tumores Hepificos

a. Hepaloblasioma

b. Hepalocardnoma

c. Tumares hepaticos malignos ndo especificados
Will. Tumares ésseas malignos

a. O=fpassarcomas

b. Condrassarcomas

c. Tumor de Ewing e samcomas dssecs relaconados
[Sarcoma de Ewing)

9381, 9362, G430, tddd B4ASD, 9451, 9dE0a

8270-8261, E300, 9350-9352, 95B0-8362, B412, W13,
G407, 9403 9505-9507 95309539, O582a

8000-3005a

9430, 9500

96308663, BoB0-E593, BTO0, 9520-9523
9501-9504

9510-9514

8050, A0E0, B964-BOET
8553, 9364

aoip-andt,  BOSD-8075S, BOBZ, 4120-B122, @130
E141, B143, B155 B190-3201, 8210, 8211, 8221321,
E240, B241, B244-E6246, 3250-8253, 3290, 4310, 3320,
E3Z3, 8401, 8430, 3440, B430-E400, ESD4, ES10, 3550,

ESTE
8311, 8312, E31E6-E319, B35
8000-8005

Bard

B010-8041, 8050-8075, 082, B120-8122, 8140, 8141,
E143, B155, B190-B201, BE210, 8211, 8230, 8231, 8240,
E241, B244-8246, B2E0-8254, 8310, 8320, 8323, BL01,
EL30, BA40, B4B0-8490, 8504, 8510, 8550, BSE0-B5TE

B160-8180

BOO{O-BODS

91808187, 9191-9195, 9200
5210, 8220, 9240

9221, 82
9260

=]

0, 0241-0243

93639365

CT3.1, CT5.3

C70.0-C72.8, C75.1-C7e3

C00.0-050.9, C73.0-CTE.E,
CEl9

Co4.9

c22.0,C221

c22.0,C221

Ca0.0-C41 8 CT6.0-CTE A,
CBD.B

C40.0-C41.9, CTE.0-CTEE,
CBED.S

C40.0-C41.9, C7E.0-CTEE.
CED.8
C40.0-C41.8
[continual




TABELAA1

(continuagdo)
Coakgon ol CI0-05
Grupo OF alagRostics
— -— —
. Db humones dasecs malgics eapecifcades B810, B84, BEZ3, BE3D CE0.0-C41.9
Bz G280, SodY, G0 GOTO-GXTS, GONO-GRIC G060,
B300-5000. HN0-0312. SCO-0IE. 9330, fh0-G04
WITO-83T2
e Tumores Gsso0s makgnos ndo especficados BO00-BO04, BAOD. 880, BB -804 Ca00-Can 9
L Tevidos Meles & CLAMGS SOOI S dte
(B comas de panes mmodes.
2 Fateiorms  Plasddorma L] BRO0-B005. BO10. 8912, BRCO. 8001
PR p—
b i i basrba dio B0 BT, BATI-SATS, ARG BADY, B3-SR L00.0-C39 8044 0-CT0 8
s ¢ iy reoplrsa. 6 = 8]
{Fis ik LT S BEID, E322, BE24-B83T, 9150, #1E60, 41, HEL0-85T1, 9580
A s
& Sacoma de Hapos Bidd
i Dbt asfcomas de it moled eipeclicados BEET, ET0-BT11, B208, BEI1-883], BEME, SLA0-BALD
0uiros sarcomas de paries mokes especificados | BAS0-BASA RRAS ALY BATO. ARAD, BERY AASO ABSA.
BE21. 2082, B, OS0-00A, 0120-9125 D913
9135, 51348, 9141.5042, 9161, GIT0-917E, 9231, 9251,
G282 53T, oA
B w 9. Caa B-CTe 8
. a) C00.0-081.5, CAS.G-080.0.
CTAD-CTe8 CB0D
9180, 990, §220, 5280 CERD-C499
ol CO0.0-C¥ 0, C47.0-CT89
AL L00.0-C¥ 9 Ca? o083 0
C858-CE9.8, CT19-CTe 8,
Cang
NS L00.0-C)8 8. Ca? O-C8X 8L
CE58-CTEE, CBOA
& Safcomas de beCiios Mokes Pl especiisios BBOD- BAOS 00 0-C38 5,048 0-CTH 8,
(Sarcomas de partes moles rdo especlicados) CHlD
T i, Qerminathes, Bome ——
& neopiEiEs ponsdes (Neoplasian g celuls perminatas.
oblietichs, & oUlris Qo)
& Tumonss de edlules perminathos Nres rafiancs & BOS0:-P0LS, ROT0-Q07TT, SOE0-08S, §100, §¥901a CTL0-CT2.8, CTS1-CT53
nirg gagerhas
b, Tumores makgros de clulis germi BOE0-R0ES, ROT0-SOTZ. SOS0-R08S5, FI00-G105 C00.0-C55.9. CST.0-CE1.8
SRR AN & ponsias (Dutros e telilas C81.0-089.9, CTA.8-CT5.0,
s riG goradals & mores de ctlulas CM5.8-CT88. C80.0
i Al gifadaie idd epicificados)
£ Turmores =l de cebulas g & ‘BOB0-S0LE, SOTO- 0T, GOS0-5088, 50G0, GOSN, 100, 5101 CSE8, CE2.0-CE2G
4, Carcirarman gornadan B010-8041. BOSD-BOTS. BOGY. 8120-8112 AH130-8141. CSEQ. CEL.O0-CE10G

B143, BISO-E201, BIN0, B211, BIZI1-B341, BI44-HI4E
B260-8261. ATO0. E310. 8313 8320, 8321, AIBO-BIAM
BA30, B440, BA50-B480. 8504, BS0, BSS0, BSS0-B5TI
8000, BO14, B015
BB, BRSO, BASY, BAE0-84TY
. Outros lumones gonadals malgnos o wecres ‘B500-BET1

‘gohadss nEo s peciicede B0 BO0S CS88, CE2.0-C829
A Qutrems L digres epnellas ¢ e

" Sgros (Canch & Ui )
malgnas epacias )

&, Camcinoma de cirtes adreral BITO-EXTS

b Cafeiiems de lnslads BOV0-8041, BOSD-BOTS, BOEY, E120-B122 E130-8141, CT19

8190, B200. 8201, A0, BN EINY.  BD4A-EDME.
B260- 8283, B290. B30, 5320, B323, 5430 BA40, B480.
B481, 8510, BSS0-85TY
BAB0-EXIT EAD-HMT. AX5D
© Carcinema de iasolarige B010-B041. BOSD-BOTE. BOEZ, BOEL S120-8122. 813)- CHLO-C118
B4Y, B1G0, 200, E2OM, B211, AZM0, A23N, A244-E24E
BI60-H263. 8200, B30, &30, BX23. S430. B440. S4B0.
B4B1, B500-B5TE
. Melaroma maligno BT20-ETE0. BT

o, Carcirerrae de pole B010-B04 1, BOSD-B0TS, BOTE, BOED, BOS0-B110, Bl&D, CaaD-Ca49
B141, RU4T, 8190, 200, 8240, A24E, A24T, B260, B110,
B0 BX23 83305420 B30, S480. 8342 BSEL. BSTD-

BETI, BE0, B8

1. Ouaros carinomas & Carcinoenaes ndo especScados BOV0-S084. B130-815T, B1S0-A084, B350, A310, B33 CO00-C10.8C126-CI1E
B35 EEN0-EN3S  EMS0. B3S0-A3A4, BA30-BAD.  CIAO-CH0D.C4B0-CaBA
B452-B454, B4BD-BSSE, BEBE-B5SEE, BS540, B84, B8E1, CS0.0-C559, CETO-CE1G
B000. 8010-2018. 2050, 5030 CA30-0839, CALG-CTRE




TABELAA1
{continuagao)

Grupe de diagnostico

Codlgas da CID-03™

Marfalogla

Topografia

XlI. Quiras neoplasias malignas & ndo especiicadas

a. Ouires wmores malignes especificados

b, Crutros tumores malignos ndo especficados

8030-3834, 4350, BaS1, BAT1-E981, 90509055, 9110
9383
8000-3005

CO00-C39.8, C47.0-CT5.9

Co0.0-C21.8,023.9
C33.9,0420-C55.5,
C57.0-CE1.9, CA3.0
CB3.9,0858-Ca0.5,
C7T3.9-C75.0, C7T5.4
CB0.9

CID-03: Cla=cificacio Interracional de Doengas para Oncolegia, terosira edicio; SNC: simtema nervoso centrall

& Tumores cam comportamento ndo maligno serdo inchidos para todos o= o

igos morfoldgicos nesta linha.
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Anexo 4 — Aprovacio no Comité de Etica do Hospital Infantil Joana de Gusmio

HOSPITAL INFANTIL JOANA = PlabaPorma
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: MORTALIDADE INFANTOJUVENIL POR CANCER EM UM CENTRO DE
REFEREMNCIA PEDIATRICO (2012-2021)

Pesquisador: Denise Bousfield da Silva

Area Tematica:

Versdo: 2

CAAE: 84734222 3 0000.5361

Instituigdo Proponente: Hospital Infantil Joana de Gusmas SES - SC
Patrocinador Principal: Financiamento Propric

DADOS DO PARECER

Humero do Parecer: 5.766.505

Apresentagio do Projeto:

As informagBes usadas na elaboragdo desse parecer foram extraidas do Parecer consubstanciade n.
5.755.444 emitido em 1171142022 e dos sequintes documentos postades pelo pesquisador em 2001 1/2022-
cartarespostaPedroAntonio. pdf,projetoCEPPedroAntonioZ. pdf.

Trata-se de um estudo com a finalidade de Trabalho de Conclusdo de Curso de Medicina da Universidade
Federal de Santa Catarina.

O termo cdncer pode ser entendido como um extenso grupo de doengas que ocome guando ha replicagdo
descontrolada efou invasdo de outras partes do corpo por células anormais, podendo ter inicio em quase
todos os tecidos humanes [1-2]. Mas criangas, este processo possui algumas particularidades: as células
envolvidas geralmente sdo do sistema sanguineo ou tecidos de sustentagdo (os cdnceres mais freguentes
gd0 leucemias, linfomas e tumores do sistema nervoso central), enguanto no adulto, os tecidos epiteliais s3o
mais frequentemente acometidos[2, 3].Ma populag8o pediatrica, as neoplasias malignas também tendam a
apresentar algumas particularidades: em geral, os periodos de laténcia sdo0 menores e a velocidade de
crescimento & aumentadal2 3], porém estes normalments respondem melhor & quimicterapia[2-4] e podem
apresentar altas taxas de sobrevida (cerca de 64% no Brasil[S] e até acima 80% em paises
desenvolvidos[4]). Além disso, enquanto que nos adultos fatores ambientaiz & o0 modo de vida
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exercem importante influéncia no desenvolvimento do cdncer, para o surgimento de tumores infantis este
impacto & pequeno ou nulo[2-4]_A maioria dos fumores pediatricos apresenta achados histoldogicos que se
assemelham aos tecidos fetais nos diferentes estagios de desenvolvimento, sendo considerados
embricnarics. Essa semelhanga as estruturas embriondrias gera grande diversidade morfologica resultante
das constantes transformagdes celulares, podendo haver um grau variado de diferenciacdo celular{B]. Por
esea razdo, as classificagdes

utilizadas nos tumores pediatricos diferem das utilizadas nos adultos, sendo a morfologia o principal aspecto
considerado, ac invés do local primarie de erigem do tumorf6,7].A classificagdo mais utilizada para os
canceres infantojuvenis atualmente & a terceira revisdo da Classificago Intemacional do Cancer na Infancia
(CICI-3), que classifica os tumores de acordo com a terceira edigBo da Classificagdo Internacional de
Doengas para Onecologia (CID-03), publicada em 2000[7]. & CICI divide os tumores pediatricos nos
seguintes 12 grupes principais: | — Leucemias, doengas misloproliferativas & doengas mielodisplasicas; 1l —
Linfomas e neoplasias reticuloendoteliais; 11l — SHNC e misceldnia de neoplasias intracranianas e
intraespinhais; I — Tumores do Sistema Mervoso Simpatico; V' — Retinoblastoma; VI — Tumores Renais; VIl
— Tumoras Hepaticos; VIl — Tumores dsseos malignos; X — Sarcomas de partes moles; X — Neoplasias de
celulas germinativas, trofoblasticas e outras gonadais; ¥I — Carcinoma e outras neoplasias malignas
epiteliais; X1l — Qutras neoplasias malignas e ndo especificadas. Estes grupes diagnosticos, por sua vez,
sdo divididos novamente entre 47 subgrupos, gue sio acompanhados também por uma “classificacdo
ampliada” opcional[7]. Para organizagdo & estudo de sua casuistica, o presente estudo também utilizara a
CICI3. E importante destacar que, globalmente, o cancer & a sexta causa de morte mais comum entre a
populagdo geral[1], & que representa a principal causa de morte por doenga na faixa etaria de 1-19 anos no
Brasil & nos paises desenvolvides[3,5]. Ha também evidéncias de gque a pandemia de COVID-19 resultou
em atrasos & interrupgdes no diagndstico & tratamento de criangas com cdncer, contribuindo para ndmeros
de mortalidade ainda maiores e afetando de forma desproporcional paises de baixa e média renda [8,9],
comeo o Brasil.A criagdo de bases de dados sobre o cncer infantojuvenil & necessara para impulsicnar
melhorias continuas na qualidade do atendimento a estes pacientes e informar decisdes politicas neste
ambita [4]. Atualmente, existem dois tipos de registros de céncer principaiz[10]: o Reqgistro de Base
Populacional (RCBP), que objetiva melhorar a prevengio, detecgfio precoce e padrdes de desfecho do

cadncer em uma populagio em geral, & o Registro Hospitalar de Cancer (RHC), que atua mais préximo acs
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sistemas locais e & ferramenta importante no aprimoramento do atendimento prestado pela instituico ao
qual & vinculado, oferecendo dados estatisticos valiozos sobre o resultado dos tratamentos
realizados[10,11]. O RHC do Hospital Infantil Joana de Gusméo (HIJG) foi

implantado oficiaiments em 2002, sendo este o primeiro exclusivamente pedidtrico de Santa
Catarina[11].WMilizando-se dos dados providenciados pelo registro hospitalar, o presente estudo pretende
verificar a mortalidade, no periodo de janeiro de 2012 a dezembro de 2021, de pacientes com céncer
infantojuvenil atendidos no HIJG, centro de referéncia estadual em Santa Catarina, ao mesmo tempo em
gue procura identificar possiveis associagdes com variaveis demograficas, extensdo da doenga ao
diagndstico e causa especifica do dbito, além de verificar a presencga ou auséncia de guaisquer
repercussies da pandemia de COVID-19 no contexto local.

Hipotese:

Descrever & analisar a mortalidade por céncer infantojuvenil pode ser feita através do RHC do hospital.

Metodologia Proposta:

O= dados serSo obtides através do Registro Hospitalar do Céncer do HILG e do Servigo de Amuive Médico
e Estatistica do hospital, utiizando a ficha de registro de tumor (Anexo 1) e ficha de seguimento (Anexo 2).
O presente estudo sera, portanto, observacional, descritivo e longitudinal & Classificacdo Internacional de
Doengas para Oncologia (CID-0) sera empregada para a codificagBo da morfologia (histologia). Os grupos
de | a Xl da Classificagio Intemacional do Cancer na Infancia 3 (CICI-3) serdo utiizados para a tabulagéo e
andlise dos dados (Anexo 3).A extensdo da doenga sera avaliada através do estadiamento clinico especifico
para todos os grupos de diagndstico incluidos neste estudo, quando aplicavel (tumores sdlidos) ou
classificada entre doenga localizada e nfc-localizada guande ndo aplicavel (malignidades
hematologicas).Os dados serdo anonimizados e estruturades em planilhas geradas através do programa
Microsoft Excel. Serdo utilizades procedimentos estatisticos, como as medidas descritivas (média, mediana,
valor minime, valor maximo e Desvio Padréo (DP) e as tabelas de frequéncias para investigar associagdo
entre as vardveis.

Critério de Inclusdo:

Todos 0s casos de obito ocorridos entre janeiro de 2012 e dezembro de 2021, em pacientes com
diagndsfico de neoplasia maligna primaria, que realizaram tratamento através do setor de OncoHematologia
do Hospital Infantil Joana de Gusmao.

Critério de Exclusao:
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1 - Diagnostico de necplasia maligna que veio ao HIJG para realizag8o de modalidade terapéutica
especifica, por impossibilidade técnica ou de pessoal em hospital-origem;

2 — Obito por recidiva de tratamento realizado em outro servigo,

3 — Perda de seguimento.

Objetivo da Pesquisa:

Cbjetivo Primario:

- Descrever e analizar todos os dbitos por céncer infantojuvenil (tumores sdlidos ou hematoldgicos) entre
janeiro de 2012 a dezembro de 2021, nos pacientes acompanhados pelo servico de Onco-Hematologia do
Hospital Infantil Joana de Gusmao, centro de referéncia para o diagndstico & tratamento destas afecgdes em
Santa Catarina.

Ohjetivos secundarios:

1 — Verificar a mortalidade em relagio & varidveis especificas (demografia, tipo histologice da neoplasia
primaria & extensdo clinica da doenga ac diagndstico);

2 — Identificar a causa imediata e a situagio da doesnga maligna primaria no momento do Sbito;

3 — Verificar quaisquer impactos da pandemia de COVID-19 no seguimento e tratamento destes pacientes,
analizando os dados dos ultimos dois anos completos.

Avaliagio dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

- Acesso de dados confidenciais de pacientes - medidas serdo tomadas para garantir a
confidencialidade e anonimato dos pacientes.

Beneficios:

- O céncer & a principal causa de mortes por doenga na faixa etaria de 1 a 19 anos. Embora as taxas globais
de sucesso do tratamento tenham apresentado melhoras significativas nas Oltimas décadas, o Brasil
apresenta nimeres altamente heterogéneos entre suas macromegides, devido a importantes diferengas em
relagdo & gualidade e facilidade de acesso acs servigos oncologicos em cada local. Em Santa Catarina, o
Hospital Infantil Joana de Gusm&o & uma das dnicas UMACOM (Unidade de Assisténcia de Alta
Complexidade em Oncologia) pedidtricas credenciadas. Sendo assim, o estudo e delineamento de dados
referentes & eficacia deste servico, que & responsdvel pelo atendimento de larga parcela de todos os
pacientes oncoldgicos da regido Sul, possui grande relevancia, ac permitir a identificago de fragilidades e
assegurar o aprimoramento continue do atendimento prestado a esta populagio de alta complexidade em
NOoSSa regido.
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Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Este & um estudo com finalidade de Trabalho de Conclusdo de Curso de Medicina da Universidade Federal
de Santa Catarina. O estudo & relevante do ponto de vista social pelo conhecimento a ser gerado. O
pesquisador apresentou informagdes que o credencia tecnicaments a executar o protocolo de pesquisa. O
parecer ora em tela refere-se a analise de de resposta as pendéncias elencadas por este CEP mediante
Parecer Consubstanciado n. 5.755.444, datado de 11/11/2022.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagio obrigatoria:
Adequadamente apresentados.

Recomendagdes:

Mao ha.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

Pendéncias elencadas no Parecer Consubstanciado n.5.755 444, respostas apresentadas pelo pesquisador
em 20/11/2022 & andlise:

1. Mo documento "ProjetoC EPPedroAntonio. pdf™:

1.1. Numerar as paginas;
Andlize da pendéncia: ATEMDIDA.

1.2. Incluir ne item "5.7 ASPECTQOS ETICOS" o= riscos e beneficios da pesquisa, vide Resolugdo CNS
46612 que regulamenta as pesquisas envolvendo seres humanos no Brasil, conforme consta no documento
"PE’I_INFCI-HI'u'l-ﬁ.t;.EJES_B.&SICAS_DD_PROJETO_E[142(]63.p|:|f‘.

Resposta do pesquisador: A seg¢do “5.7. ASPECTOS ETICOS® foi medificada visando incluir riscos e
beneficios relacionados ao projeto, como segue:

“0s riscos relacionados ao projeto =0 minimos, sendo majoritariamente ligados ao acesso de dados
confidenciais de pacientes. Para evitar prejuizos aos pacientes efou familiares advindos de quebra de sigilo,
oz dados coletados serdo anonimizados e armazenados em local seguro e sigiloso, de acesso permitido
somente aos pesquisadores. Estes serdo arquivados confidencialmente por cinco ancs apds término da
pesquisa, e posteriormente descartados. Os relatorios parciais e final & os resultados obtidos sero
repassados ao CEP-HIJG conforme progrida o estudo. O trabalho completo também estara posteriormente
disponivel para leitura e conferéncia
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no repositorio on-line de Trabalhos de Conclusdo de Curso da Universidade Federal de Santa Catarina.
Quanto aos beneficios, pede-se citar a avaliagio, através do estudo e interpretacio de dados, da eficcia do
servigo de onco-hematologia do HIJG, instituicdo responsavel pelo atendimento de grande parte dos
pacientes peditricos de Santa Catarina acometidos por edncer. O monitoramento e a identificaco de
problemas, bem come a valorizag8o de praticas eficazes, & muito importante para assequrar a qualidade
dos cuidados prestados.”

Anadlize da pendéncia: ATEMDIDA.

Consideragtes Finais a critério do CEP:

Conforme preconizado na Resolugo 466/2012, X1.2, item d, cabe ao pesquisador elaborar e apresentar os
relatorios parciaiz e final.

Azsim sendo, ola) pesguisador(a) deve enviar relatdrios parciais semestrais da pesquisa ao CEP (a partir de
05/2023) e relatorio final quando do seu encemamento.

Um modelo deste relatorio esta disponibilizado no site
http:/f/iwww._saude _sc.gov.br/hijg/cepfdeveresdopesquisador.htm

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arguivo Postagem Autor |5'rtua§50

Cutros FR_assinada_pdf 21/11/2022 |Vanessa Borges Plait] Aceito
08:24:33

Informagbes Basicas| PE_INFORMACOES_BASICAS DO _P | 20/11/2022 Aceito

do Projeto ROJETO 2042063 pdf 20:16:14

Projeto Detalhado / | projetoCEPPedrofntonic? . pdf 201112022 (Denise Bousfield da Aceito

Brochura 2001533 | Silva

Investigador

Qutros cartarespostaPedroAntonio.pdf 201172022 (Denise Boushield da Aceito
20:15:14 [Silva

Outros anexo2 pdf 0171172022 | Denise Bousfield da Aceito
1519059 | Silva

Faolha de Rosto folhaderosto pdf 017112022 | Denize Bousfield da Aceito
15:15:22 | Silva

Outros anexod pdf 28M0s2022 | Denise Bousfield da Aceito
220643 | Silva

Outros anexo5. pdf 28M072022 | Denise Bousfield da Aceito
222537 | Silva

Qutros ansxo3.pdf 28/10/2022 |Denise Bousfield da Aceito
22:25:16 | Silva

Cutros ansxo1. pdf 28/M0/2022 |Denise Bousfield da Aceito
22:25:07  |[Silva
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[TCLE / Termos de tcle pdf 28102022 |Denise Bousfield da Aceito
Assentimento / 222347 |Silva

Justificativa de

Auséncia

Situagio do Parecer:

Aprovado

Mecessita Apreciagio da COMEP:
Mo

FLORIANOPOLIS, 21 de MNovembno de 2022

Assinado por:

Vanessa Borges Platt
({Coordenador(a))
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Anexo 5 — Mesorregioes de Santa Catarina segundo o IBGE

1 — Grande Florianépolis / 2 — Norte Catarinense / 3 — Oeste Catarinense / 4 — Serrana
5 — Sul Catarinense / 6 — Vale do Itajai



