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Oncologia Pedidtrica e Registo Oncoldgico

O cancro pedidtrico é uma doenca rara com um nimero de cerca de 400 a
450 novos casos por ano em Portugal. A sua incidéncia tem vindo a aumentar
a um ritmo de cerca de 1% por ano. Apesar da sua raridade é a principal
causa de morte por doenca em criangas com idade superior a um ano e, como
tal, merecedora de toda a nossa preocupagdo e atencdo.

Ao longo do seu percurso, a Oncologia Pedidtrica tem vindo a desenvolver-se
e a melhorar substancialmente a sobrevivéncia dos seus doentes através da
participagdo em estudos clinicos multicéntricos internacionais, motor do
conhecimento das doengas e da melhoria dos resultados dos tratamentos.

O cancro pedidtrico (idade inferior a 18 anos) corresponde apenas a cerca
de 1% de todos os casos registados de doenga oncolégica a nive! nacional.

No entanto tem caracteristicas particulares, bem distintas dos tumores do
adulto e engloba um imenso nimero de diferentes doencas, cada uma com a
sua especificidade e, na maioria dos casos, com necessidades de registo
diferentes do cancro do adulto.

No registo oncolégico do adulto a classificacdo é feita essencialmente
baseada na topografia do tumor ou seja, na sua localizacdo.

Nas criancas o principal factor de classificagdo é o tipo de tumor, ou sejaa
sua morfologia pelo que existe um sistema de classificacdo pedidtrico, o
ICCC3 (International Clessification Childhood Cancer) que os classifica em
12 grandes grupos de tumores de acorde com a sua morfologia; a localizacdo
do fumor é um dado igualmente importante mas de segunda linha
classificativa.

A Oncologia Pedidtrica em Portugal estd estruturada em 3 Centros de



Referéncia de Oncologia Pedidtrica localizados em Lisboa, Coimbra e Porto
que centralizam todos os casos de cancro pedidtrico a nivel nacional,

O projecto do Registo Oncolégico Pedidtrico Portugués (ROPP) data de
2011, com construgde a partir da base do entdo registo regional (ROR-SUL),
destinado ao registo de doentes de idade inferior a 18 anos e tendo como
objectivo a existéncia de uma base de dados unica nacional adaptada &
realidade da oncologia pedidtrica.

A sua origem, a semelhanga do que acontece em outros paises da Europa,
prendeu-se com a especificidade das neoplasias pedidtricas, nomeadamente
caracteristicas diagnésticas, sistemas de estadiamento e classificacdo
préprias, como jé referido.

A criagdo do ROPP foi aprovada, nos termos referidos, em 20 de Julho de
2011, na reunido da Comissdo Coordenadora dos IPO.

Ficou sediado na plataforma electrénica do Registo Oncolégico Regional do
Sul, onde foram agregados os casos nacionais de cancro pedidtrico, sem
prejuizo do entdo registo regional adequado.

No decurso do ano de 2012 foi realizado um trabalho conjunto dos 4
centros de Oncologia Pedidtrica e o ROR-Sul para a adaptagdo da
plataforma do ROR-Sul de forma a acolher o ROPP.

Foi estruturada a base de dados para a criagdo de campos especificos de
cada grupo de neoplasias pedidtricas com dados de caracterizagdo,
estadiamento, exames complementares de diagnéstico e protocolos
terapéuticos, assim como adequacdo ds necessidades especificas do follow-

up.
Durante o ano de 2013 foi feito o registo piloto de todos os novos doentes

oncoldgicos do Servigo de Pediatria do IPOLFG na plataforma ROPP, para
deteccdo e correcgdo de erros e imperfeicdes da plataforma.

Em Novembro de 2013 o acesso ao ROPP foi alargado s restantes Unidades
de Oncologia Pedidtrica nacionais, com o objectivo de iniciar em 1 de
Janeiro de 2014 o registo sistemdtico no ROPP de todos os novos doentes
pedidtricos, com idade inferior a 18 anos, através do portal do ROR Sul.

Com a constituicdo do Registo Oncolégico Nacional, passa o registo
pedidtrico a estar integrado no mesmo.

Consideramos fundamental que a nova legislagdo referente ao RON
contemple a existéncia do ROPP assim como as suas necessidades e
especificidades, devendo ter um coordenador a ele dedicado,



O registo oncoldgico é um registo obrigatério quer por lei nacional quer por
exigéncia dos requisitos para a constitui¢do dos Centros de Referéncia
Nacionais de Oncologia Pedidtrica.

Essa exigéncia alarga-se internacionalmente dado que um registo Oncolégico
Pedidtrico Europeu é um objectivo almejado pela comunidade internacional
em que estamos inseridos (Portugal é membro da Sociedade Internacional
de Oncologia Pedidtrica europa, SIOPE desde 2012). Nunca é demais
lembrar que a optimizaglo do tratamento de doenca rara obriga ao seu
estudo numa comunidade de doentes sé passivel de construir em termos
internacionais.

Acreditamos que o ROPP seja um instrumento imprescindivel para o
conhecimento exaustivo da epidemiologia da doenga oncoldgica na idade
pedidtrica, o que se refletird, em dltima andlise, numa melhoria da prestacéo
dos cuidados ds criangas e adolescentes com cancro.

Em suma, o registo oncoldgico €, essencialmente, um registo epidemioidgico,
de base populacional e obrigatério.

Essa obrigatoriedade estende-se, para além do registo dos doentes novos,
ao registo do follow-up dos mesmos. A sobrevivéncia do cancro pedidirico é
de cerca de 80%, condicionando que um em cada seiscentos adultos seja
sobrevivente de cancro pedidtrico. O prolongamento do follow-up no tempo
é necessdrio para a vigilancia prolongada dos doentes ao longo da qual podem
ocorrer complicagdes da doenca e do tratamento; essa avaliagdo ao longo do
tempo ird, por outro lado, contribuir para a melhoria dos tratamentos
futuros.

O acesso ao Registo Oncoldgico é restrito aos registadores e tem a
obrigatoriedade do consentimento dos conselhos de administracdo e
registos regionais e sigilo profissional.

Os registadores do ROPP t&m sido, até agora, oncologistas pedidtricos, com
actividade assistencial intensa e sem tempo do seu hordrio laboral
destinado especificamente ao registo oncolégico.

Um registo actualizado obriga a horas de trabalho qualificado para o qual
ndo tem havido recursos: ndo podem ser os clinicos os responsdveis pela sua
manutencdo, apenas pela supervisdo.

Como tal, é fundamental a existéncia de registadores profissionais
adstritos ao registo oncoldgico pedidtrico que, com a formacdo necessdria e
0 hosso apoio, consigam garantir a exaustividade e exactiddo, incluindo o
registo de follow up nos tempos de registo adequados.



pelo Coordenador do RON
4. Que o ROPP Seja dotado de registadores profissionais direccionados
Para a sua actualizacdo permanente
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