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FINALMENTE COLETA DE DADOS PARA O CANCER INFANTOJUVENIL

Numa parceria internacional com o St. Jude Children’s Research Hospital e a Keira Grace Foundation, a CONIACC participara do projeto de
implementacao do tdo esperado e necessario levantamento e monitoramento de dados sobre o cancer infantojuvenil no Brasil.

O projeto prevé a implantacdo de 25 posi¢cdes de coordenador de pesquisa para coletar e organizar os dados referentes ao protocolo GBTLI
2021 (Grupo Cooperativo Brasileiro de Tratamento da Leucemia Linfoide Aguda na Infancia), e proporcionar o suporte financeiro durante até
dois anos para cada posicao.

Para tanto, a CONIACC firmou acordo com a Keira Grace Foundation e sera responsavel em financiar ou buscar parceiros para financiar a
implantacéo de 14 posi¢oes de coordenador de pesquisa. As demais posigbes serdo de responsabilidade da prépria Keira Grace Foundation
(04) e do St. Jude Children’s Research Hospital (07). A tabela abaixo especifica os hospitais contemplados e os respectivos financiadores deste
projeto que dara inicio a uma mudanca substancial no tratamento das nossas criancas e adolescentes com cancer.

Como sabemos, no Brasil, o cancer infantil € a principal causa de morte por doenga na populagdo entre 1-19 anos. As leucemias correspondem
a neoplasia mais comum na faixa etaria pediatrica, sendo a leucemia linfoide aguda (LLA) responsavel por cerca de 80% dos casos. Nos ultimos
30 anos as taxas de mortalidade declinaram acentuadamente; entretanto, a diferenca nas taxas de mortalidade entre paises de alta renda e os
de baixa e média renda persistem em torno de 30%.

O protocolo do Grupo Cooperativo Brasileiro de Tratamento da Leucemia Linfoide Aguda na Infancia (GBTLI), incluiu 994 criangas provenientes
de 80 institui¢cdes brasileiras nos trés estudos pioneiros (GBTLI 80, 82 e 85). Essa iniciativa levou a uma melhora progressiva e significativa nos
percentuais de cura para as criangas brasileiras com diagnéstico de LLA, passando de 50% de sobrevida nos anos 80, para 70% nos anos 85.
O objetivo atualmente € incluir o maior nimero de casos no Brasil nos protocolos do GBTLI para que possamos melhorar a sobrevida
populacional das criangcas com leucemia. No entanto, a grande diversidade de recursos, capacidade e acesso entre as regides e os hospitais
apresenta um desafio. O novo protocolo GBTLI 2021 alia a experiéncia positiva do RE-LLA 05 com uma ampla discussao com representantes
de todas as regides brasileiras, incluindo no novo protocolo adapta¢es de acordo com as peculiaridades locais.

Desta forma, a coleta prospectiva e monitoramento dos dados dos pacientes participantes do protocolo é essencial para o seguimento
adequado, monitoramento da epidemiologia, e comparagdo entre os centros participantes. Este tipo de dado requer um profissional treinado e
dedicado para sua coleta, que ndo esta disponivel em todos os hospitais participantes. Esta necessidade foi identificada em uma enquete
enviada aos centros interessados em patrticipar, e ja € uma demanda historica. A Sociedade Brasileira de Oncologia Pediatrica (SOBOPE) vem
ressaltando a importancia do controle dos dados em cancer infantil e sua analise ha anos, e a necessidade de coordenadores de pesquisa
treinados foi uma prioridade identificada durante a Oficina St. Jude Global Alliance — Brasil em 2019.

A subnotificacéo e a falta de dados tém sérias implicagées. Em primeiro lugar, os registros hospitalares atualizados sdo uma pré-condi¢éo para
a caracterizacdo da epidemiologia e das necessidades de planejamento. Em segundo lugar, a auséncia de dados complica o reconhecimento
desse fato como um problema. Nem todas as instalagdes tém acesso a um profissional treinado e dedicado a gestéo de dados, e os diferentes
atores envolvidos tém visdes distintas sobre a prioridade de tal projeto, comprometendo o investimento e atencéo a ele dedicados. No contexto
do protocolo, a auséncia ou inconsisténcia da coleta de dados compromete a estratificacdo de risco e acompanhamento adequado dos
pacientes, influenciando suas chances de cura e a confiabilidade dos resultados do estudo.

Este projeto visa mudar essa percepgéo e estimular as instituicdes a adquirirem independéncia para manter o profissional apés os dois anos
iniciais de financiamento. Por fim, os dados coletados pelo coordenador da pesquisa podem ser usados para acompanhar melhorias e
mudancas que vao além dos resultados esperados com o protocolo

Os hospitais que participardo deste projeto preencheram as seguintes condi¢des:

a) Nao possuir um coordenador de pesquisa, data manager ou equivalente;

b) Ter no minimo de 30 casos novos de cancer ao ano;

c) Atender o Sistema Unico de Salde (SUS); e

d) Ser afiliada a CONIACC e/ou ser membro da St. Jude Global Alliance.

Nome da Instituicao Cidade Estado Regiao |Financiamento
Hospital Aristides Maltez Salvador Bahia Mordeste CONIACC
Hospital da Baleia - BH Belo Horizonte Minas Gerais Sudeste COMIACT
Hospital de Clinicas de Porto Alegre Porto Alegre Rio Grande do Sul Sul CONIACC
Hospital de Clinicas do Parana Curitiba Parana Sul CONIACTC
Hospital do Cancer de Mato Grosso Cuiaba Mato Grosso Centro-Oeste COMNIACC
Hospital Dom Tomaz Petrolina Pernambuco Mordeste COMIACC
Hospital Estadual da Crianca Feira de Santana Bahia Mordeste COMIACC
Hospital Estadual Infantil Nossa Senhora da Gldria Vitaria Espirito Santo Sudeste COMIACC
Hospital Santa lzabel Salvador Bahia MNordeste CONIACC
Hospital Varela Santiago Matal Rio Grande do Norte | MNordeste COMNIACT
Instituto Oncologico de Juiz de Fora Juiz de Fora Minas Gerais Sudeste COMIACC
Santa Casa de Misericordia de Belo Horizonte Belo Horizonte Minas Gerais Sudeste COMIACC
Santa Casa de Montes Claros Montes Claros Minas Geraig Sudeste CONIACC
Santa Casa de Porto Alegre - Hospital da Crianga Sto Antdnio Forto Alegre Rio Grande do Sul Sul COMIACT
Hospital das Clinicas da Universidade Federal de Uberlandia Uberlandia Minas Gerais Sudeste SJG
Hospital das Clinicas-UFMG Belo Horizonte Minas Gerais Sudeste SJG
Hospital Martagao Gesteira Salvador Bahia MNordeste SJG
Hospital Universitario Oswaldo Cruz - HUOC Recife Pernambuco Mordeste SJG
IMIP Recife Pernambuco Mordeste SJG
Santa Casa de Iltabuna- Hospital Manocel Novaes ltabuna Bahia Mordeste SJG
UOPECCAN- Cascavell Cascavel Parana Sul SJG
Hospital do Cancer Aldenora Belo - HCAB Sédo Luiz Maranhio MNordeste KGF
Hospital Infantil Oncolégico Octavio Lobo Belém Para Morte KGF
Liga Norte Riograndense Contra o Cancer Matal Rio Grande do Norte | MNordeste KGF
Hospital Regional Mato Grosso do Sul - CETOHI Campo Grande | Mato Grosso do Sul | Centro-Oeste KGF

Em 21/03/2022 a diretoria da CONIACC submeteu este projeto ao seu Conselho Deliberativo que o aprovou por unanimidade.
Na ocasiéo, ficou acertado que a CONIACC buscaria um parceiro para financiar as posi¢ées que Ihe cabem, caso contrario a prépria CONIACC
arcaria com este financiamento. O custo mensal para cada posi¢éo sera de R$ 1.000,00 no 1° ano e de até R$ 2.000,00 no 2° ano, para 10
horas semanais de trabalho.
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dia 03:25 anos GAC PE
dia 08: 75 anos LIGA PARANAENSE
dia 15: 34 anos ACACC|
dia 17: 57 anos MARTAGAO
dia 19: 26 anos CACC RS
dia 29: 24 anos AACC MS
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