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RESUMO 

 

Considerado um problema de saúde pública, o câncer é uma doença crônico-

degenerativa com índices crescentes de incidência e mortalidade em todo o mundo. 

Embora seja considerado raro entre indivíduos com idade de zero a 19 anos, o câncer 

infantojuvenil é um diagnóstico com grande repercussão biopsicossocial nos 

pacientes e seus familiares, e uma causa de morbidade e mortalidade frequentemente 

negligenciada em vários países. A utilização de sistemas de informações em saúde 

com tecnologias cada vez mais sofisticadas tem sido uma ferramenta de grande 

importância no progresso alcançado pela comunidade científica, no enfrentamento de 

diversas doenças. Nesse cenário, registros de pacientes podem atuar como uma 

ferramenta valiosa na compreensão do curso da doença, das variações no tratamento 

e nos seus resultados. Diante disso, o objetivo deste estudo é desenvolver um registro 

hospitalar informatizado para armazenamento de dados multidisciplinares de crianças 

e adolescentes portadoras de câncer. O estudo ocorreu na unidade de oncologia do 

Hospital Universitário da Universidade Federal de Campina Grande, utilizando o 

software Research Eletronic Data Capture (REDCap), uma aplicação web segura e 

gratuita, para o desenvolvimento do registro hospitalar. Com o resultado deste 

trabalho, conclui-se que mesmo em ambientes com recursos limitados, é possível ter 

acesso a informações de qualidade para o enfrentamento do câncer infantil, por meio 

de soluções de tecnologia da informação, como a plataforma REDCap. Estudos 

futuros podem ser realizados com a cooperação de várias instituições que tratam de 

crianças e adolescentes com câncer, fornecendo uma base de dados robusta para a 

realização de pesquisas clínicas. 

 

Palavras-chave: Neoplasia; oncologia; criança; adolescente; base de dados; 

sistemas de informação; armazenamento e recuperação da informação. 

 

 

 

 

 

 



 

 

 

 

ABSTRACT 

 

Considered a public health problem, cancer is a chronic degenerative disease with 

increasing incidence and mortality rates worldwide. Although it is considered rare 

among individuals aged zero to 19 years, cancer in children and adolescents is a 

diagnosis with great biopsychosocial repercussions for patients and their families and 

a cause of morbidity and mortality that is often neglected in several countries. The use 

of health information systems with increasingly sophisticated technologies has been a 

tool of great importance in the progress made by the scientific community in coping 

with various diseases. In this scenario, patient records can act as a valuable tool in 

understanding the course of the disease, variations in treatment and outcomes. In view 

of this, the aim of this study is to develop a computerized hospital record for storing 

multidisciplinary data on children and adolescents with cancer. The study took place 

at the oncology unit of the University Hospital of the Federal University of Campina 

Grande, using the Research Electronic Data Capture (REDCap) software, a secure 

and free web application for the development of the hospital record. It is known that 

even in environments with limited resources, it is possible to have access to quality 

information for coping with childhood cancer, through information technology solutions, 

such as the REDCap platform. Future studies can be carried out with the cooperation 

of several institutions that treat children and adolescents with cancer, providing a 

robust database for conducting clinical research. 

 

Keywords: Neoplasms; oncology; child; adolescent; database; information systems; 

information storage and retrieval. 
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1 INTRODUÇÃO 

 

O câncer em crianças e adolescente ou infantojuvenil compreende as 

neoplasias malignas diagnosticadas na faixa etária de zero a 19 anos, é uma doença 

rara e uma entidade biologicamente muito distinta na comparação com o câncer na 

população adulta (PRITCHARD-JONES et al., 2013), exibindo diferenças quanto a 

localização, a origem histológica, ao comportamento clínico e a tendência de melhor 

resposta ao tratamento quimioterápico (BRASIL, MINISTÉRIO DA SAÚDE, 2017).  

De acordo com estimativas da Agência Internacional para Pesquisa do Câncer 

(IARC1), anualmente, cerca de 400.000 crianças e adolescentes recebem o 

diagnóstico de câncer em todo o mundo (ORGANIZAÇÃO PAN-AMERICANA DA 

SAÚDE, 2021). No Brasil, as estimativas do Instituto Nacional do Câncer (INCA), para 

cada ano do triênio 2020 -2022, é que ocorram 8.460 novos diagnósticos de câncer 

na população infantojuvenil (INCA, 2019).  

Nos países desenvolvidos, as neoplasias figuram como a segunda causa de 

óbitos de crianças e adolescentes, respondendo por cerca de 4 a 5% de todas as 

mortes nessa faixa etária, já em países em desenvolvimento cerca de 1% das mortes 

de criança e adolescentes ocorrem devido ao câncer, pois as doenças infecciosas 

ainda são as principais causas de morte. No Brasil, em 2014, ocorreram 2.724 óbitos 

por câncer de zero a 19 anos (INCA, 2016). 

As leucemias e os linfomas são os cânceres infantis mais comuns em todo o 

mundo, sendo que as leucemias linfoblásticas agudas correspondem a 30% do 

universo dos cânceres nessa faixa etária (MAGRATH et al., 2013). Os tumores de 

sistema nervoso central é o tumor sólido mais frequente, sobretudo abaixo dos 15 

anos, representando entre 8% e 15% das neoplasias pediátricas (INCA, 2016). 

As últimas décadas, evidenciaram avanços importantes no diagnóstico e 

tratamento do câncer infantojuvenil. A utilização de métodos diagnósticos mais 

precisos, o emprego de tratamento multimodal, compreendendo cirurgia, 

quimioterapia, radioterapia, transplante de células tronco hematopoiética, e a 

realização da terapia direcionada ao risco, resultaram em melhoria dos índices de 

                                                 
1Sigla em inglês: IARC – International Agency Research Cancer 
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sobrevida de crianças e adolescentes acometidos por câncer (ERDMANN et al., 

2021). 

Entretanto, essas conquistas não se apresentaram de forma homogênea em 

todas as regiões do mundo. Em países de alta renda, os índices de sobrevida em 5 

anos podem chegar a 80% para alguns tipos de cânceres. Em contrapartida, em 

países com baixo índice de desenvolvimento humano, a sobrevida pode ser tão baixa 

quanto 10% (PINEROS et al., 2021). 

A luz do conhecimento atual, as estratégias de prevenção primária no câncer 

infantojuvenil não encontram fundamentos. Portanto, a realização de medidas de 

triagem populacional não se mostra eficaz (MINISTÉRIO DA SAÚDE, 2017). Em vez 

disso, ressalta-se a importância do fornecimento de informações de qualidade sobre 

incidência, sobrevida, morbidade e mortalidade, sendo componentes fundamentais na 

vigilância do câncer infantojuvenil a coleta de dados sobre diagnóstico, tratamento e 

acompanhamento de longo prazo, (PINEROS et al., 2021). 

Em oncologia, os sistemas de informações são ferramentas amplamente 

utilizadas, objetivando ampliar a compreensão sobre a doença e auxiliando no 

enfrentamento do câncer de modo eficaz (FASOLA et al., 2014). Nesse contexto, 

destacam-se os registros de câncer, tanto o Registro de Câncer de Base Populacional 

(RCBP), quanto o Registro Hospitalar de Câncer (RHC) que assumem papel 

estratégico na avaliação dos resultados das ações, que visam o aumento da sobrevida 

e redução da mortalidade (BHAKTA et al., 2019). 

No Brasil, em grande parte das instituições de tratamento de câncer de crianças 

e adolescente, os RHC são a única ferramenta disponível como fonte de informação 

qualificada sobre a doença. A escassez de informações no âmbito do câncer 

infantojuvenil, sobretudo nos aspectos clínicos, diagnósticos e de tratamento é um 

fator limitante para o planejamento de estratégias de enfrentamento, tanto no cenário 

da instituição hospitalar quanto na perspectiva mais abrangente do desenvolvimento 

de ações de Estado (FELICIANO; SANTOS; POMBO-DE-OLIVEIRA, 2019). 

Nos últimos anos, a expansão na utilização dos sistemas de informações em 

saúde, deve-se predominantemente aos avanços da tecnologia da informação em 

saúde (TIS), que estão remodelando drasticamente os serviços de saúde em todo o 

mundo. Diante da complexidade do câncer, são inúmeros os benefícios que podem 

ser alcançados, utilizando as ferramentas da TIS, tais como:  melhoria da qualidade 
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do atendimento, avanços nas pesquisas sobre resultados de pacientes e biologia 

molecular, e o aprimoramento do cuidado do paciente (DICKINSON et al., 2014). 

Considerado a estrutura nuclear de qualquer aplicação de TIS (FASOLA et al., 

2014), o Prontuário Eletrônico do Paciente (PEP) é um registro eletrônico concebido 

para possibilitar ao usuário, o acesso integral a um conjunto de dados, alertas e 

sistemas de apoio à decisão, e ainda permite acessos a bases de conhecimentos 

médicos (DICK; STEEN; DETMER, 1997). Os dados do PEP contêm uma diversidade 

de informações clínicas, incluindo diagnósticos, procedimentos, resultado de exames, 

medicamentos e planos de tratamento, que podem ser acessados em tempos real 

(CONDERINO et al., 2022).  

Com a expansão do uso do PEP, clínicos e pesquisadores começam a 

contemplá-lo como um banco de dados robusto e uma ferramenta de intervenção na 

interseção de médicos, pacientes e prestadores de cuidados (SUTHERLAND et al., 

2016). Em oncologia, configura-se como um documento de grande relevância no 

atendimento do paciente, agregando dados que abrangem desde informações 

epidemiológicas, estadiamento, tratamento, até características genéticas de sua 

doença (FASOLA et al., 2014).  

Associados ao aumento da utilização do PEP, tem-se a crescente geração de 

dados digitais e o desenvolvimento de técnicas de informática de pesquisa clínica, 

proporcionando uma oportunidade extraordinária para aprimorar a descoberta clínica 

e melhorar o atendimento do paciente (SUTHERLAND et al., 2016).  

Frente à necessidade de uma infraestrutura que reúna as informações 

qualificadas no contexto do câncer infantojuvenil e as inovações no ambiente da 

tecnologia da informação em saúde, a proposta deste trabalho constitui-se no 

desenvolvimento de um registro hospitalar de crianças e adolescentes portadores de 

câncer, para a coleta de dados relativos aos aspectos sociodemográficos, clínicos e 

laboratoriais destes pacientes, para serem utilizados no processo de tomada de 

decisão das equipes assistencial, de pesquisa e gerencial. 
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2 OBJETIVOS 

 

2.1 Objetivo Geral 

  

Desenvolver um registro informatizado para o armazenamento de dados 

multidisciplinares (clínicos, epidemiológicos, laboratoriais e de imagem) de crianças 

e adolescentes em tratamento de câncer no Hospital Universitário Alcides Carneiro 

(HUAC). 

 

2.2 Objetivo Específico 

 

● Definir as informações essenciais para a estruturação do registro hospitalar    

informatizado proposto nesta pesquisa; 

● Identificar o perfil clínico epidemiológico dos pacientes atendidos na referida 

instituição;  

● Disponibilizar informações consolidadas para o planejamento de ações 

institucionais de assistência à saúde destes pacientes; 

● Utilizar os dados produzidos para orientar a tomada de decisão médica no 

atendimento de crianças e adolescentes com câncer atendidos na instituição; 

● Disponibilizar publicamente o banco de dados e formas de utilização. 
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3 REVISÃO DA LITERATURA 

 

3.1 Câncer infantojuvenil 

 

O câncer infantojuvenil representa um espectro de neoplasias malignas que 

acomete indivíduos abaixo de 20 anos de idade, e que se diferencia do câncer em 

pacientes adultos quanto à etiologia, ao comportamento biológico, aos locais de 

acometimento e a resposta ao tratamento (FELICIANO; SANTOS; POMBO-DE-

OLIVEIRA, 2019).  

O surgimento do câncer é um processo complexo e prolongado, e compreende 

a interação de fatores genéticos e ambientais. Na medida em que o câncer em adultos 

pode se associar a fatores como: tabagismo, alimentação ou exposição a 

carcinógenos ambientais, no câncer infantil, as evidências disponíveis sobre os 

fatores causais, associam-se mais com a predisposição genética, hereditária, 

imunológica, como também a exposição à radiação ionizante e a agentes genotóxicos. 

O papel dos fatores ambientais na etiologia do câncer infantojuvenil é um tema muito 

explorado, mas com evidências ainda incipientes (BUKA; KORANTENG; OSORNIO 

VARGAS, 2007). 

Ao considerar as diferenças de apresentação clínica, do comportamento 

biológico, dos fatores predisponentes e da resposta ao tratamento, entre o câncer em 

adultos e o câncer infantojuvenil, torna-se mais adequado o estudo e a classificação 

de tais entidades separadamente (HADAS; GAETE; PIANOVSKI, 2014). 

As taxas de incidência do câncer infantojuvenil vem aumentando desde 1970, 

em todo o mundo (STELIAROVA-FOUCHER et al., 2004). Dados dos registros de 

câncer de base populacional (RCBP) na Europa, Austrália e América do Norte revelam 

aumento da incidência geral de câncer abaixo de 15 anos, na magnitude de 1% a cada 

ano. Nesse mesmo período, constatou-se um aumento um pouco maior nos cânceres 

de pacientes com idade entre 15 e 19 anos (PRITCHARD-JONES et al., 2013).  

Estima-se que, anualmente, cerca de 400.000 crianças e adolescentes 

recebem o diagnóstico de câncer no mundo (ORGANIZAÇÃO PAN-AMERICANA DA 

SAÚDE, 2021). No Brasil, para população de zero a 19 anos, as estimativas do INCA 

é a ocorrência de 4310 novos casos de câncer no sexo masculino e de 4150 para o 

sexo feminino, para cada ano do triênio de 2020-2022 (INCA, 2019).  
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Globalmente, a incidência de câncer em crianças varia de 100 a 180 por milhão 

de crianças menores de 15 anos e 210,42 por milhão no grupo de adolescentes entre 

15 e 19 anos. No Brasil, a partir da análise dos registros de base populacional, De 

Camargo et al. (2009) chegou a taxa média de incidência de câncer infantil de 154,3 

por milhão (DE CAMARGO et al., 2010). 

De modo geral, entre os tipos de cânceres que acomete crianças e 

adolescentes, os mais incidentes são as leucemias agudas, os linfomas e os tumores 

do sistema nervoso central (INCA, 2016). O Gráfico 1, apresenta a proporção de casos 

por tipo de câncer, no período de 2009 a 2011, na faixa etária de zero a 19 anos, para 

ambos os sexos (INCA, 2016). 

 

Gráfico 1 - Proporção de casos por tipo de câncer, zero a 19 anos, 2009 - 2011 

 

Fonte: Elaborada pelo autor, dados do INCA, 2016. 

 

Os dados da OMS sobre mortalidade demonstram que o câncer, em países de 

alta renda, é a principal causa de morte relacionada à doença, correspondendo a 

cerca de 4% a 5% de todos os óbitos em crianças de 5 a 14 anos. Entretanto, em 

países de baixa e média renda, as mortes por doenças infecciosas superam as mortes 

por câncer, em todas as faixas etárias. Com a proporção de mortes por câncer nestas 

regiões representando cerca de 1% de todos os óbitos por doença (INCA, 2016). 
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Tabela 1 – Causa de mortes2 em crianças de 5-14 anos, grupo de renda 

 

Fonte: MAGRATH et al., 2013. 

 

Nas últimas décadas, avanços no tratamento do câncer de crianças e 

adolescentes resultaram em aumento dos índices de cura e sobrevida. Entretanto, 

os melhores resultados estão em países desenvolvidos, onde atualmente, cerca de 

80% das crianças e adolescentes com câncer sobrevivem (BHAKTA et al., 2019). 

Em contrapartida, em países com baixos índices de desenvolvimento humano (IDH), 

a sobrevida é muito menor, podendo ser tão baixa quanto 10%, em algumas regiões 

(MAGRATH et al., 2013). No Brasil, a sobrevida apresenta variação por região. Nas 

regiões Sul e Sudeste, a sobrevida em 5 anos é de 75% e 70%, respectivamente, 

enquanto nas regiões Centro-Oeste, Nordeste e Norte correspondem a 65%, 60% e 

50%, respectivamente (INCA, 2016). 

Em um contexto de uma doença intratável em 1950, os resultados atuais de 

tratamentos eficazes para o câncer infantil podem ser considerados uma história de 

sucesso da medicina no século XX (SMITH et al., 2014). Os progressos alcançados 

se devem fundamentalmente, a um conjunto de fatores, que foram incorporados a 

                                                 
2 Com base nos dados de mortalidade da OMS para 2008. As porcentagens fornecidas são de 
morte relacionadas a doenças, as porcentagens não adicionam 100%, pois a tabela não mostra 
as mortes por perinatais e nutricionais, que estão nas mortes por doença não transmissíveis. 
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um plano de controle do câncer infantojuvenil, e desenvolvidos como políticas de 

saúde pública (MAGRATH et al., 2013), como especificado a seguir:  

(1) Centros de referência no diagnóstico e tratamento: a complexidade do 

tratamento multimodal, que reúne a quimioterapia, a radioterapia e a cirurgia, 

juntamente com a disponibilidade de recursos diagnósticos laboratorial e de imagem, 

e a garantia de suporte hospitalar avançado, em caso de intercorrências, demandam 

instalações que apresentem capacidades diagnósticas e terapêuticas especializadas. 

Em virtude disso, é práxis estabelecer centros de tratamento que concentrem todos 

os recursos necessários, pois serão estes hospitais para onde deverão ser 

encaminhados tais pacientes (GUPTA et al., 2015). O modelo de direcionar os 

cuidados para centros de referências, encontra suporte na conclusão de uma revisão 

sistemática, que relaciona os melhores resultados em oncologia pediátrica, ao 

tratamento por médicos com alto número de casos, e em ambientes de hospitais 

especializados (KNOPS et al., 2013). 

(2) Diagnóstico precoce: grande parte das neoplasias nesta faixa etária, não se 

associa com fatores de riscos modificáveis. Portanto, não há medidas efetivas de 

prevenção primária que evitem o desenvolvimento do câncer infantojuvenil. Em virtude 

disso, programas de rastreamento de base populacional não resultaram na redução 

dos índices de mortalidade (SCHILLING et al., 2002). Por isso, o diagnóstico preciso 

e precoce é fundamental. No Brasil, iniciativa nessa direção é organizada pelo 

Ministério da Saúde, com apoio de instituições não governamentais, que produzem 

material técnico e educativo para os profissionais de saúde da Atenção Básica, com 

orientações de sinais e sintomas do câncer em crianças e adolescentes (BRASIL, 

MINISTÉRIO DA SAÚDE, 2017). O desenvolvimento de recursos educativos on-line 

para melhorar o acesso à informação de médicos e pacientes são úteis, 

principalmente para transpor as dificuldades de locais mais distantes dos centros de 

tratamento, que sofrem com a escassez de profissionais especializados (QADDOUMI; 

RIBEIRO, 2011). 

(3) Os sistemas de informações em oncologia estão incluídos no conjunto de 

fatores que contribuem para melhorar os índices de sobrevida de crianças e 

adolescentes com câncer. Pela particularidade do tema, este item será pormenorizado 

em uma subseção.  
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3.2 Registros de Câncer  

 

O monitoramento do câncer tem sido uma das preocupações dos sistemas de 

saúde no mundo. Os progressos no combate ao câncer dependem de sua vigilância, 

que é concretizada pelos registros hospitalares de câncer (RHC) e pelos registros de 

câncer de base populacional (RCBP) (BRAY, 2014). 

Os RHC atuam no âmbito das unidades hospitalares, por meio da coleta dos 

dados dos prontuários, e tem como finalidade a análise e divulgação de forma 

contínua e sistemática, das informações sobre o comportamento da doença, suas 

características e tendências (INCA, 2010). Essas informações possibilitam a avaliação 

da assistência oncológica oferecida, o planejamento de ações voltadas ao 

enfrentamento do câncer, à sua pesquisa e à vigilância epidemiológica, em âmbito 

institucional (INCA, 2016). Todos esses fatores tornam os sistemas de informações 

ferramentas amplamente utilizadas, no intuito de compreender e enfrentar o câncer 

de modo eficaz (BRAY et al., 2015). 

Os RCBP são alimentados pelos dados produzidos pelos RHC e pelo sistema 

de informações sobre mortalidade (SIM), fornecendo dados de incidência, segundo 

sexo, idade, raça em uma área geográfica definida. Estes registros ajustam os dados 

de mortalidade por residência e realizam estimativas de sobrevida em relação a 

localização do tumor, sexo e idade (LATORRE et al., 2021). Nas ações de controle do 

câncer, os RCBP são reconhecidos como o padrão ouro na divulgação da incidência 

do câncer, em uma determinada população (BRAY, 2014). 

A IARC é a referência internacional para a vigilância do câncer, sendo a 

encarregada pela Organização Mundial da Saúde (OMS) em reunir, avaliar e 

disseminar dados e estatísticas sobre o cenário do câncer em todo o mundo (FERLAY 

et al., 2021). A IARC é responsável por diversas publicações de relevância, 

destacando a série “Incidência de Câncer nos Cinco Continentes” que é publicada a 

cada cinco anos e já está no volume XI (BRAY et al., 2021). No contexto do câncer 

infantojuvenil, destacam-se as edições da publicação “International Incidence of 

Childhood Cancer”3 que em 2017 foi publicado o volume três (STELIAROVA-

FOUCHER et al., 2017). 

                                                 
3 Tradução da autora: Incidência Internacional do Câncer Infantil 
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No contexto nacional, cabe ao INCA, órgão do Ministério da Saúde, a atribuição 

de pesquisa e geração de informação epidemiológica, sobre o câncer no país. No 

Brasil, iniciativa relacionada ao RHC foi reafirmada e consolidada pela Portaria 

SAS/MS no 741/205, que estabelece a complexidade dos serviços de oncologia no 

SUS e dispõe sobre o funcionamento do RHC informatizado, em cada unidade 

hospitalar de alta complexidade de tratamento de câncer (BRASIL, MINISTÉRIO DA 

SAÚDE, 2005), sendo o INCA o encarregado em estabelecer os critérios técnico-

operacionais de funcionamento desses sistemas de informações. Atualmente, 

contabilizam-se 31 RCBP, que integram as informações dos 321 RHC no Brasil (INCA, 

2019). 

Em muitos países, um registro de base populacional específico para o câncer 

infantojuvenil não é uma realidade. Na Europa, encontra-se a maioria dos RCBP 

infantojuvenis, com destaque para o National Registry of Childhood Tumours4 (NRCT), 

que é o maior registro de base populacional de câncer infantil do mundo, coletando 

informações de todas as crianças abaixo de 15 anos, que foram diagnosticadas com 

câncer na Grã-Bretanha (Inglaterra, Escócia, País de Gales e Irlanda do Norte) 

(NASCIMENTO, 2016). Outro registro de abrangência nacional é o Registro 

Dinamarquês de Câncer Infantil, que envolvem a cooperação de quatro hospitais 

universitários daquele país, disponibilizando, como fonte para pesquisa em oncologia 

pediátrica, a sua base de dados constituída desde 1985 (SCHROEDER et al., 2016).  

Na América Latina, a iniciativa mais consistente e exitosa vem da Argentina, 

com o Registro Argentino de Oncopediatria (ROHA), que está ativo desde o ano 2000, 

sendo alimentado por uma rede de unidades oncológicas pediátricas, que fornecem 

informações de qualidade, que são úteis aos gestores, médicos e pesquisadores 

(MORENO et al., 2013).  

No Brasil, a vigilância do câncer infantojuvenil não está contemplada em 

nenhum sistema de informação específico. Segundo dados do INCA, a proporção de 

casos de câncer infantojuvenil no RCPB brasileiros foi de 2% na população infantil (0-

14 anos), enquanto, em crianças e adolescentes (0-19 anos), foi de 3% (FELICIANO; 

SANTOS; POMBO-DE-OLIVEIRA, 2019). 

                                                 
4 Tradução da autora: Registro Nacional de Tumores Infantis 
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Apesar do enorme valor dos RHC e RCBP já detalhados, as informações 

divulgadas por esses registros são direcionadas, sobretudo aos aspectos de 

incidência, sobrevida e mortalidade do câncer. Em virtude disso, essas ferramentas 

apresentam utilização limitada, quando se pretende avaliar as informações clínicas e 

biológicas do câncer (RICE et al., 2015), que são essenciais para melhor 

compreensão dessa doença e para melhoria dos resultados alcançados pelos 

pacientes (RAMESH et al., 2021). 

 

3.3 Prontuário eletrônico do paciente 

 

Nas últimas décadas, a disseminação crescente da tecnologia da informação e 

comunicação (TIC) está remodelando os cuidados e serviços de saúde em todo o 

mundo. Concomitante a isso, experimenta-se o aumento na geração de dados e 

informações em todos os setores da saúde. Como consequência, a adoção de 

sistemas de informações em saúde (SIS) vem se difundindo e adquirindo 

características cada vez mais complexas, resultando em um processo definitivo e 

contínuo (FASOLA et al., 2014).   

Segundo Sabatini (2002), o prontuário do paciente, ao assumir o seu formato 

eletrônico deixa a condição de um documento passivo e de difícil entendimento, e 

revela-se como uma ferramenta ativa em prol da informação, da promoção da saúde, 

prevenção de doenças e na divulgação de informações confiáveis sobre medicina e 

saúde (SABATINI, 2000). 

Para Marin, Massad e Azevedo neto (2003), é possível apontar o prontuário 

eletrônico do paciente (PEP) como o núcleo ou a base do sistema de informações em 

saúde (MASSAD et al., 2003). Em oncologia, o PEP configura-se como um documento 

de grande relevância no atendimento do paciente com câncer, agregando dados que 

abrangem desde informações epidemiológicas, estadiamento, tratamento, até 

características genéticas de sua doença (FASOLA et al., 2014). 

No contexto do atendimento oncológico há uma infinidade de benefícios 

atribuídos na implementação do PEP. Conforme a Sociedade Americana de 

Oncologia Clínica (ASCO, sigla em inglês), essas ferramentas tecnológicas podem 

fornecer: plataforma para incorporação de diretrizes de tratamento, suporte a decisões 
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clínicas, coleta automatizada de dados para pesquisa e relatórios e resumos clínicos 

para serem compartilhados com a equipe médica (COX, 2008).  

Com informações abrangentes e precisas sobre diagnósticos clínicos, 

históricos pessoais e médicos, regimes de tratamento planejados e resultados pós-

tratamentos, o PEP pode fornecer uma riqueza de dados para pesquisas de 

resultados em oncologia (KANAS, 2010).  

 

Figura 1 - Esquema dos componentes atuais do prontuário eletrônico 

 

Fonte: Elaborada pelo autor, 2022. 

 

Com a adoção do PEP de forma progressiva, as questões relativas à 

segurança, integridade e confidencialidade dos dados é um tema de relevância 

mundial. Diante disso, vários países já dispõem de regulamentação e previsão legal 

para sua adoção. Na Europa, o prontuário eletrônico é utilizado amplamente em 

diversas instituições de saúde (VUOKKO et al., 2017). Em 2018, o Regulamento Geral 

de Proteção de Dados (GDPR, sigla em inglês) tornou-se lei obrigatória nos Estados-

Membros da União Europeia, impondo que os provedores de tecnologia de informação 

em saúde se adequassem ao novo marco legal (VLAHOU et al., 2021). Desde 1996, 

a Lei de Portabilidade e Responsabilidade de Seguros de Saúde dos Estados Unidos 

(HIPAA, sigla em inglês) regulamenta a estrutura legal de proteção de dados 

específicos em saúde, naquele país. Porém em 2009, com a promulgação da Lei de 

Tecnologia da Informação em Saúde para Saúde Econômica e Clínica (HITECH, sigla 

em inglês), ela sofreu modificações ao incluir informações eletrônicas ao seu escopo 

(ROSENBLOOM et al., 2019).  
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No âmbito da saúde pública brasileira, a implementação do prontuário 

eletrônico ainda é incipiente. Como incentivo governamental, tem-se a portaria 

ministerial Nº 3.193, 27/11/2020, que institui incentivo financeiro para a 

informatização, digitalização e a criação do PEP na atenção básica (BRASIL. 

MINISTÉRIO DA SAÚDE, 2020).  

Em 2007, o Conselho Federal de Medicina (CFM), regulamentou as diretrizes 

de uso de sistemas informatizados, para a guarda e manuseio dos documentos dos 

prontuários dos pacientes, autorizando a extinção do papel e a troca de informações 

identificadas em saúde (BRASIL. CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA, 2007).   

No contexto nacional, a Lei Geral de Proteção de Dados Pessoais (LGPD) foi 

promulgada em 2018, protegendo os direitos fundamentais de liberdade e de 

privacidade, e a livre formação da personalidade de cada indivíduo, impactando no 

ambiente de saúde de todas as instâncias públicas ou privadas que manuseiam 

informações de cunho pessoal e privativo (BRASIL. PRESIDÊNCIA DA REPÚBLICA, 

2018). 

A medida que se difunde a experiência com o PEP, clínicos e pesquisadores 

vislumbram a utilização secundária de seus dados como fonte de pesquisa, para 

acessarem e coletarem dados e evidências de mundo real. Uma grande variedade de 

elementos de dados, compreendendo variáveis sobre o indivíduo (dados 

demográficos do paciente, parâmetros físicos e fisiológicos), sobre o ambiente e os 

resultados clínicos (sobrevivência e dinâmica do tumor) podem ser coletadas para 

reforçar as pesquisas baseadas em dados do mundo real (KHOZIN; BLUMENTHAL; 

PAZDUR, 2017). 

Os dados de mundo real são constantemente coletados com o auxílio de um 

registro de pacientes e armazenados em banco de dados do registro de pacientes 

(GLIKLICH; LEAVY, 2019). Os registros de pacientes são uma metodologia 

amplamente difundida na pesquisa, coletando informações sobre grupos específicos 

e semelhantes de pacientes. Conforme a publicação, “Registries for Evaluating Patient 

Outcomes: A User's Guide” considerada o mais elaborado guia do usuário, sobre 

registros para avaliação de desfechos de pacientes, da Agência de Pesquisa e 

Qualidade em Saúde (AHRQ, sigla em inglês), que define o registro de paciente como: 
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Um sistema organizado que usa métodos de estudo observacionais para 
coletar dados uniformes (clínicos e outros) para avaliar resultados específicos 
para uma população definida por uma determinada doença, condição ou 
exposição, e que atende a um ou mais predeterminados fins científicos, 
clínicos ou de política (GLIKLICH; LEAVY, 2019). 

 

Um registro de pacientes pode ser um instrumento valioso para observar a 

evolução natural da doença; entender as variações no tratamento e nos resultados; 

avaliar os fatores que interferem no prognóstico e a qualidade de vida; caracterizar os 

padrões de cuidados, monitorizar a segurança e danos e aferir a qualidade do cuidado 

(GLIKLICH; LEAVY, 2019). 

Os dados de saúde dos pacientes inseridos no PEP, podem incrementar o 

desenvolvimento de novos registros especializados de pacientes, fornecendo 

evidências de mundo real e impulsionando o ambiente da pesquisa clínica, 

epidemiológica e científica (GREENBERG et al., 2016). A Figura 2 demonstra diversas 

aplicações dos registros de pacientes em vários campos da pesquisa, sobretudo em 

pesquisas relacionadas a população e nas pesquisas desenvolvidas em serviços de 

saúde.   

 

Figura 2– Campos da pesquisa e abrangência do registro de pacientes 

 

Fonte: STAUSBERG; HARKENER; SEMLER, 2021. 

 

Com o avanço da tecnologia da informação em saúde, os registros de pacientes 

estão se tornando parte da saúde digital e cada vez mais interconectados com 

diversas fontes de dados (STAUSBERG; HARKENER; SEMLER, 2021). Estudos 

resultantes de registros de pacientes bem planejados e bem executados, podem 

fornecer uma visão do mundo real da prática clínica, servindo a vários propósitos de 
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desenvolvimento de evidências e tomada de decisão em saúde (GLIKLICH; LEAVY, 

2019). 

 

3.4 Sistema de captura eletrônica de dados – REDCap 

 

Os dados dos registros de pacientes requerem um suporte tecnológico para 

armazenamento em banco de dados (VAZ et al., 2020). O sistema de captura 

eletrônica de dados (EDC, sigla em inglês), destaca-se como uma solução de coleta 

e gerenciamento de dados estruturados em formato digital e, ao ser comparado com 

o método baseado em papel, demonstra ter maior eficiência em custo e em tempo, 

além de possibilitar a melhoria da qualidade dos dados (GREULICH; HEGSELMANN; 

DUGAS, 2021). 

O REDCap (Research Eletronic Data Capture5) é uma ferramenta web, 

desenvolvida pela Universidade de Vanderbilt, Nashville, EUA, que se apresenta 

como uma solução para gestão de banco de dados e pesquisas on-line, suportando 

diversos tipos de pesquisas clínicas, como ensaios clínicos, estudos retrospectivos, 

estudos coortes, pesquisa de eficácia comparativa e estudos observacionais 

(GARCIA; ABRAHÃO, 2021). 

Entre muitas características, o REDCap propicia (1) formulários eletrônicos 

intuitivos de entradas de dados; (2) um modelo capaz de atender a diferentes 

necessidades de coleta de dados de projetos, em uma ampla gama de disciplinas 

científicas; (3) pistas de auditoria para o acompanhamento dos procedimentos de 

manipulação e exportação de dados; (4) funções de exportação de dados para 

pacotes estatísticos comuns; (5) funções de importação de dados, para facilitar a 

importação em massa de dados de outros sistemas; (6) validação de dados em tempo 

real, verificações de integridade e outros mecanismos para garantir a qualidade dos 

dados; (7) acesso colaborativo a dados entre departamentos acadêmicos e 

instituições; (8) armazenamento e compartilhamento de documentos de protocolo; (9) 

central de dados e backups; e por fim, (10) autenticação de usuário e segurança 

baseada em função (HARRIS et al., 2009). 

                                                 
5 Tradução da autora: Captura Eletrônica de Dados de Pesquisa 
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Em termos de segurança e privacidade das informações, o software REDCap 

apresenta reconhecimento internacional pela conformidade com vários dispositivos 

legais, como a Lei Federal de Gerenciamento de Segurança da Informação (Federal 

Information Security Management Act – FISMA, sigla em inglês) e com a HIPAA 

(Health Insurance Portability and Accountability Act, sigla em inglês), do governo dos 

Estados Unidos. O Regulamento Geral de Proteção de Dados da União Europeia 

(General Data Protection Regulation – GDPR) (GARCIA; ABRAHÃO, 2021) e com as 

normas descritas na Lei Nº 13.709, de 14 de agosto de 2018 – Lei Geral de Proteção 

de Dados (LGPD) (BRASIL. PRESIDÊNCIA DA REPÚBLICA, 2018).  

A ampla adoção do REDCap é atribuída à sua facilidade de uso, para 

pesquisadores com treinamento limitado em Tecnologia da Informação. A plataforma 

disponibiliza grande quantidade de materiais de treinamento, tutoriais on-line e 

documentação de suporte, a maioria dos quais integrados ao próprio software (KLIPIN 

et al., 2014). Em uma avaliação qualitativa com duração de 2 anos, com 

pesquisadores de um consórcio de instituições norte-americanas, ficou demonstrado 

que a importância da facilidade de uso e do suporte dos materiais de treinamentos, 

superaram o número de recursos e funcionalidades, como critérios para a escolha do 

sistema EDC (FRANKLIN; GUIDRY; BRINKLEY, 2011). Demonstra-se na tabela 

abaixo (Tabela 1), os requisitos de maior relevância na análise desse estudo. 

 

Tabela 2 – Avaliação Qualitativa do REDCap 

 

Fonte: Adaptado de FRANKLIN, GUIDRY e BRINKLEY 2011. 



29 

 

 

 

Citam-se Lin et al. (2022) e Linendoll et al. (2021), dentre os pesquisadores que 

utilizaram a plataforma REDCap para pesquisas relativas ao câncer infantojuvenil. 

Ambos os pesquisadores utilizaram a referida plataforma para desenvolverem um BD, 

para coletar e armazenar dados relativos às características demográficas, 

diagnósticas, de tratamento e dos seus efeitos tardios, com o objetivo de propor um 

plano de cuidados a longo prazo nessa população. (LIN et al., 2022; LINENDOLL et 

al., 2021).  

O Registro Pediátrico do Consórcio Próton/Fóton (PPCR) é um registro 

multicêntrico, constituído por 19 instituições americanas, de pacientes pediátricos que 

recebem ou receberam tratamento de radiação. Na plataforma REDCap, os dados de 

tratamento, diagnóstico e informações clínicas dos pacientes inscritos no PPCR são 

coletados, armazenados e gerenciados com o objetivo principal de avançar na 

pesquisa baseada em resultados de radiação, e informar aos médicos sobre as formas 

de tratamentos baseados em radiação mais promissoras e menos tóxicas (LAWELL 

et al., 2020).  

A plataforma REDCap é disponibilizada gratuitamente para instituições 

acadêmicas, sem fins lucrativos, mediante aceitação dos termos de uso e 

licenciamento do “Consórcio REDCap” (HARRIS et al., 2009). O acesso é através do 

fornecimento de usuário e senha pessoais, disponibilizado por cada instituição 

licenciada REDCap. Atualmente, o “Consórcio REDCap” conta com mais de 3.600 

parceiros em 130 países (HAWLEY et al., 2021). 

 No âmbito dos hospitais universitário federais da rede EBSERH (Empresa 

Brasileira de Serviços Hospitalares), a plataforma REDCap é disponibilizada como 

uma ferramenta, para sistematização e gestão de dados de pesquisa clínica desde 

2021, por meio da Portaria – SEI no 10, de 26 de fevereiro de 2021 (Research Eletronic 

Data Capture - REDCap — Ebserh). 

  

3.5 Redes de pesquisas de dados clínicos  

 

Estratégias para avançar no conhecimento do câncer infantojuvenil 

compreendem um cenário diversificado e complexo. O número pequeno de casos de 

câncer infantojuvenil por instituição de tratamento, exige além de uma maior atenção 

à qualidade dos dados coletados, a busca de colaboração entre várias instituições, 
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cada uma, com o conjunto de seus dados, objetivando a construção de registros de 

pacientes que sejam consistentes, tanto qualitativamente quanto quantitativamente.  

Recentemente, Jhaveri et al. (2021) enfatizaram a colaboração de redes de 

pesquisas baseadas em PEP e informações clínicas padronizadas. Os autores 

argumentaram que, diante de condições médicas raras ou de natureza esporádica, a 

condução de ensaios clínicos randomizados (ECR) ou estudos de grandes coortes 

exigem amostras de pacientes relativamente grande, com a participação de vários 

centros e com recursos financeiros consideráveis. Enquanto, as redes de pesquisas 

baseadas em PEP, apresentam custos muitos menores e com a vantagem dos 

resultados alcançados na prática real (JHAVERI; JOHN; ROSENMAN, 2021). 

As redes de pesquisas de dados clínicos agregam dados de PEP de vários 

hospitais, para viabilizar a realização de pesquisa em larga escala (KHARE et al., 

2019). As abordagens nessa direção podem solucionar a problemática do poder 

estatístico nas pesquisas em câncer infantojuvenil (VOLCHENBOUM et al., 2017). 

Outra aplicação importante das redes de pesquisa e do compartilhamento de 

dados é no fornecimento dos conjuntos de seus dados para o desenvolvimento e 

validação de modelos preditivos que, na atualidade, utiliza abordagens mais 

complexas, incluindo ferramentas analíticas preditivas, baseadas em aprendizado de 

máquina, com intuito de prever eventos ou comportamentos futuros (BENNETT et al., 

2019). 

Nesse contexto, destaca-se a instituição da rede de pesquisa clínica em 

pediatria PEDSnet, que reúne oito dos maiores sistemas de saúde acadêmica em 

pediatria dos EUA, fornecendo uma infraestrutura digital para apoiar um sistema de 

saúde de aprendizagem em pediatria, em âmbito nacional, direcionado sobretudo às 

doenças pediátricas crônicas raras (FORREST et al., 2014). 

Utilizando os dados armazenados na rede de pesquisa clínica PEDSnet, 

Phillips et al. (2019) desenvolveram e implementaram um algoritmo baseado em 

regras, a partir da utilização de um fenótipo computável, objetivando identificar 

pacientes pediátricos com leucemia e linfoma em tratamento quimioterápico. Ao final, 

evidenciaram que o fenótipo computável concebido, apresentou alta sensibilidade e 

especificidade, identificando os pacientes pretendidos com rapidez, precisão e 

eficiência (PHILLIPS et al., 2019). 
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Pienaar et al. (2022) desenvolveram um modelo para previsão de mortalidade, 

de pacientes internados em unidade de terapia intensiva (UTI) pediátrica, utilizando 

técnicas de aprendizado de máquina. Esse estudo incluiu a colaboração entre dois 

hospitais terciários na África do Sul, que forneceram dados de pacientes pediátricos 

internados na UTI. Os 2089 conjunto de dados coletados foram armazenados em um 

banco de dados na plataforma REDCap. Os autores demonstraram que o 

desenvolvimento de modelos baseados em aprendizado de máquina, apresentam-se 

viáveis em ambientes de recursos financeiros limitados (PIENAAR et al., 2022). 

Scott et al. (2021) desenvolveram e validaram um modelo baseado em 

aprendizado de máquina utilizando dados do PEP, para prever o risco de choque 

hipotensivo em pacientes pediátricos. Esse estudo envolveu a colaboração entre seis 

unidades de atendimento de emergências pediátricas. Essas instituições utilizaram 

um registro de sepse na plataforma REDCap para armazenamento dos seus dados, 

que foram usados no desenvolvimento e validação do modelo preditivo (SCOTT et al., 

2021). 

Em âmbito nacional, não se verificam iniciativas públicas para o 

desenvolvimento de uma infraestrutura de registros de pacientes portadores de 

câncer, na faixa etária de zero a 19 anos, que reúna dados epidemiológicos, clínicos, 

terapêuticos e laboratoriais, possibilitando a constituição de uma rede de dados de 

qualidade para utilização em pesquisas clínicas. 
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4 MATERIAIS E MÉTODOS 

 

4.1 Metodologia aplicada 

 

4.1.1 Tipo de pesquisa 

 

Trata-se de um estudo experimental, com abordagem qualitativa a fim de 

descrever o desenvolvimento de um registro hospitalar informatizado de pacientes.  

Quanto aos procedimentos utilizados no estudo, para fundamentar a escolha 

das variáveis que compõem o registro, foi realizada a revisão integrativa da literatura 

sobre o tema abordado, através de pesquisas na plataforma de busca Pubmed. Os 

descritores utilizados foram: “registro de tumores”, “registro de pacientes”, “registro 

hospitalar”, “registro de câncer”, “banco de dados clínico”, “REDCap”, além da revisão 

de normas, códigos e manuais destinados à especialidade oncológica. 

 

4.1.2 Local da pesquisa 

 

O estudo foi realizado na unidade de Hematologia e Oncologia do Hospital 

Universitário Alcides Carneiro (HUAC), hospital de ensino da Universidade Federal de 

Campina Grande (UFCG), localizado na cidade de Campina Grande, estado da 

Paraíba. Desde 2008, o HUAC é cadastrado pelo Ministério da Saúde, como unidade 

de alta complexidade no tratamento oncológico, do Sistema Único de Saúde.  

 

4.1.3 População e amostra  

 

Para o preenchimento dos instrumentos de dados do registro, após o seu 

desenvolvimento, foram coletados os dados dos prontuários dos pacientes 

oncológicos em tratamento de quimioterapia, na unidade de oncologia e hematologia 

do HUAC, no período compreendido entre 01 de junho de 2019 a 01 de maio de 2021. 

Não houve seleção amostral, sendo contemplado o universo dos sujeitos que 

atenderam aos critérios de elegibilidade. 
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4.1.4 Critérios de Elegibilidade 

 

Os dados dos prontuários dos pacientes que preencheram os critérios de 

inclusão, no período compreendido entre 01 de junho de 2019 a 01 de maio de 2021, 

foram coletados por meio dos instrumentos eletrônico de coleta de dados do registro 

(Tabela 3). 

 

Tabela 3 - Critérios de elegibilidade para coleta de dados nos prontuários dos 
pacientes 

 

Fonte: Elaborada pelo autor, 2022. 

 

4.1.5 Aspectos éticos  

 

O protocolo do estudo está cadastrado na Plataforma Brasil sob o número 

CAAE 52899221.8.0000.5182, sendo apreciado e aprovado pelo Comitê de Ética em 

Pesquisa (CEP) da referida instituição de saúde, número de parecer 5.187.890 

(ANEXO A – Parecer consubstanciado do CEP). 

 

4.2 Processamento e análise dos dados 

 

Para processamento e análise dos resultados decorrentes das entradas de 

dados no registro desenvolvido, a plataforma REDCap apresenta a funcionalidade, 

que possibilita análise de gráficos e tabelas por meio de estatísticas descritivas. Para 

complementar a análise dos dados, foi utilizado o software A Fresh Way To Do 
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Statistics – JASP, versão 0.16.0.0 e realizada análise de associação de qui-quadrado 

com significância de 95%. 

 

4.3 Desenvolvimento do registro 

 

4.3.1 Fluxo de trabalho 

 

Para o desenvolvimento do registro proposto, foram executados um conjunto 

de procedimentos (Figura 3). 

 

Figura 3 – Etapas para o desenvolvimento do registro 

 

Fonte: Elaborada pelo autor, 2022. 

 

Para a execução da etapa 1, foram levantadas as particularidades da 

instituição, quanto à estrutura de tecnologia da informação e do perfil dos usuários 

interessados, que poderão ter permissão para acessar o registro.  

No âmbito tecnológico a ferramenta denominada AGHU (aplicativo de gestão 

dos hospitais universitários da rede EBSERH), atualmente na versão AGHUX é 

disponibilizada no HUAC, com módulos administrativos e assistenciais. Por meio da 

ferramenta AGHUX foi possível o acesso aos módulos “prontuário on-line”, 

“internação”, “ambulatório”, “exame” e “prescrição”. A Figura 4 apresenta os 

aplicativos de gestão em uso nos HUs da Rede EBSERH. 
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Figura 4 – Infraestrutura de tecnologia da informação no HUAC 

 

Fonte: Elaborada pelo autor, 2022. 

 

Em virtude de a instituição ser um hospital de ensino, pesquisa e extensão, 

realizando atendimentos em patologias consideradas como nível de complexidade 

médio e alto, o perfil dos usuários que poderá solicitar permissão para acessar às 

informações do registro é bastante diversificado. Nestes, incluem-se médicos 

especialistas na área de oncologia pediátrica, mas também médicos em formação nos 

programas de residência, que funcionam na instituição hospitalar. Com isso, o 

processo de decisão sobre o conjunto de dados que estão incluídos no registro, 

buscou contemplar os dados relativos aos aspectos epidemiológico, 

sociodemográfico, de estadiamento, de tratamento, dos efeitos adversos durante o 

tratamento e das hospitalizações. 

Ainda na primeira etapa, a pesquisa realizada na plataforma de busca Pubmed, 

retornou artigos sobre os fundamentos, os padrões e as recomendações que 

basearam o planejamento e o desenvolvimento do registro. As principais 

nomenclaturas em oncologia e em câncer infantil, como a codificação de doença em 

oncologia, 3ª edição (CID-O 03), a Classificação Internacional do Câncer na Infância, 

3ª edição revisada (CICI - 3) (STELIAROVA-FOUCHER et al., 2017), o Manual de 

Estadiamento do Câncer Infantil de Toronto (GUPTA et al., 2016) foram os padrões 

utilizados no desenvolvimento das variáveis contidas no formulário eletrônico de 

coleta de dados.  

Baseando-se, nesses dois procedimentos foram definidas as características e 

aplicabilidades do registro, que estão especificadas na Tabela 4.  
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Tabela 4 - Características e aplicabilidades do registro 

 

Fonte: Elaborada pelo autor, 2022. 

 

Na etapa 2, considerando a percepção do usuário do registro, foi construído o 

modelo conceitual, para descrever os dados que serão armazenados no banco de 

dados do registro.  

A abordagem utilizada foi o modelo entidade-relacionamento (MER) (HEUSER, 

2009), representado na Figura 5, pelo diagrama entidade-relacionamento (DER). Os 

retângulos representam a entidades: “pacientes”, “dados demográficos”, “dados 

socioeconômicos”, “diagnóstico”, “estadiamento” e “hospitalização”, enquanto os 

relacionamentos, que estão representados pelos losangos, demonstram as 

associações estabelecidas entre as entidades.  
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Figura 5 - Diagrama entidade relacionamento do registro 

 

Fonte: Elaborada pelo autor, baseada em HEUSER, 2009. 

 

Na etapa 3, procedeu-se à criação e configuração do registro na plataforma 

REDCap. A Figura 6, representa o fluxo de trabalho típico da plataforma REDCap. 

 

Figura 6 – Fluxo de trabalho na Plataforma REDCap 

 

Fonte: Adaptado de MOSA; YOO; PARKER, 2015. 

 

Como já abordado na revisão da literatura, o acesso a plataforma REDCap, no 

âmbito da Rede EBSERH, é disponibilizado mediante a utilização de “identificação de 

usuário” e “senha”, que são de uso pessoal e intransferível. A Figura 7, representa a 

tela de acesso a plataforma REDCap. 
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Figura 7 – Tela inicial para acesso do usuário 

 

Fonte: Elaborada pelo autor, 2022. 

 

Após acesso a plataforma, foi selecionada a opção “criar novo projeto”, 

preenchendo os campos de “título”, “finalidade” e “dados do investigador principal” 

(Figura 8). 

 

Figura 8 – Tela para criar o projeto 

 

 
Fonte: Elaborada pelo autor, 2022. 

 

A tela inicial do projeto apresenta na barra lateral A, funcionalidades da 

plataforma, e na parte central B, o ambiente de desenvolvimento ou de trabalho da 

plataforma (Figura 9).  
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Figura 9 – Tela de desenvolvimento do registro 

 

Fonte: Elaborada pelo autor, 2022. 

 

Após a criação do projeto, a próxima fase foi de configuração do registro (Figura 

10). Fez parte desse processo: (1) habilitação do modo de coleta de dados; (2) 

elaboração dos instrumentos de coleta de dados; (3) definição dos eventos e 

designação dos instrumentos de coleta de dados para esses eventos; (4) concessão 

de permissões aos usuários; e por fim, (5) realização de teste piloto. 

A opção do modo de coleta de dados longitudinal foi a mais adequada, em 

virtude da coleta de dados em vários momentos de visita do paciente, como também 

pela necessidade de reutilização dos instrumentos de coletas de dados, para um 

mesmo paciente. 
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Figura 10 – Tela de configuração do registro 

 

Fonte: Elaborada pelo autor, 2022. 

 

Quanto ao desenvolvimento dos formulários de coleta de dados eletrônico (e-

CRF, sigla em inglês), que são os instrumentos destinados a capturar todas as 

informações necessárias ao registro, foi utilizado a modalidade do editor on-line, 

denominada “on-line designer”. A sua elaboração, baseou-se no DER desenvolvido 
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na segunda etapa do fluxo de trabalho. O dicionário de dados do registro fornece os 

metadados das variáveis desenvolvidas, sendo apresentado no Anexo B, no formato 

de livro de códigos, que é uma forma mais inteligível aos usuários do registro. 

Para a criação dos campos que integram o e-CRF, procedeu-se a sua edição 

com a escolha do “tipo de campo” (múltipla escolha, caixa de texto, campo calculado, 

verdadeiro/falso, sim/não, upload de arquivo, entre outros) e dos seus atributos (nome, 

regras de validação, preenchimento obrigatório ou não e se contém informações de 

identificação). Os recursos de lógica de ramificação, que ocultam campos sob 

determinadas condicionantes, e o de campos calculados foram utilizados em diversas 

ocasiões. 

A Figura 11, representa o painel “adicionar novo campo” que é mostrado para 

cada acréscimo de um campo. A Figura 12, exibe um e-CRF do registro, com os 

campos a serem preenchidos, e a Figura 13, específica todos os formulários de 

coletas de dados desenvolvidos para o registro nesse estudo. 

 

Figura 11 – Tela para construção dos campos e das variáveis 

 
Fonte: Elaborada pelo autor, 2022. 
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Figura 12 – Formulário eletrônico de coleta de dados 

 
Fonte: Elaborada pelo autor, 2022. 
 

Figura 13 - Instrumentos de coleta de dados do registro 

 

Fonte: Elaborada pelo autor, 2022. 
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Após desenvolvidos todos os formulários de coletas de dados, e com a 

finalidade de corrigirem as inconsistências, principalmente nos campos que utilizam 

“lógica de ramificação” e cálculos foram realizados testes piloto. Alguns registros 

foram preenchidos com dados hipotéticos, para a verificação das ferramentas de 

qualidade de dados (Figura 14). 

 

Figura 14 - Tela de qualidade de dados 

 

Fonte: Elaborada pelo autor, 2022. 
 

Concluída a fase de teste piloto, o estudo foi movido para o “modo produção”, 

procedendo o preenchimento dos formulários de dados de todos os pacientes 

elegíveis ao estudo. A Figura 15, demonstra como está o preenchimento dos 

formulários do registro. 
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Figura 15 - Tela apresentando o painel de status do preenchimento do registro 

 

Fonte: Elaborada pelo autor, 2022. 
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5 RESULTADOS E DISCUSSÕES 

 

5.1 Implementação do registro na plataforma REDCap 

 

O desenvolvimento de um registro de pacientes como uma ferramenta de 

pesquisa, já é uma metodologia bem estabelecida, conforme demonstrado na revisão 

da literatura. 

Como produto deste trabalho, a elaboração do registro informatizado de 

crianças e adolescentes portadores de câncer apresentou-se como uma abordagem 

viável e escalável.   

No âmbito tecnológico, a utilização do software REDCap como a plataforma 

web de gerenciamento de dados deste registro foi bem suportadas em diversos 

aspectos:  

(1) A facilidade de manuseio e utilização por usuários que não tem 

conhecimento aprofundado em tecnologia da informação;  

(2) O suporte fornecido aos usuários incluindo cursos, tutoriais on-line e 

guias de uso;  

(3) A ampla utilização da plataforma REDCap na rede de hospitais 

universitários do país, facilitando a colaboração interinstitucional em pesquisas 

futuras;  

(4)  As funcionalidades e aplicações da plataforma REDCap eram adequadas 

ao uso pretendido; 

(5) A conformidade aos padrões nacionais e internacionais em relação à 

segurança e privacidade de dados. 

As estratégias desenvolvidas por Lin et al. (2022) e Linendoll et al. (2021), que 

também utilizaram o software REDCap para armazenamento e gerenciamento dos 

dados de suas pesquisas com crianças, adolescentes e adultos jovens tratados de 

câncer, demonstram a consistência desta ferramenta, sobretudo a sua 

compatibilidade com as certificações de segurança e privacidade dos dados 

(LINENDOLL et al., 2021), (LIN et al., 2022). 

Nos instrumentos de coleta de dados desenvolvidos para o registro proposto, 

estão diversos campos de coleta de dados que fornecem informações sobre as 
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características demográficas, socioeconômicas, de diagnóstico, e de hospitalização 

de crianças e adolescentes em tratamento de câncer na instituição hospitalar.  

Os resultados e relatórios de dados podem ser visualizados pelo usuário na 

própria plataforma REDCap, através de painéis dinâmicos e interativos (Figura 16), 

ou pela exportação de informações em vários formatos:  Excel/CSV, SAS, SPSS, R, 

Stata, incluindo a possibilidade de exportação de dados desidentificados (Figura 17). 

 

Figura 16 – Tela para customização dos relatórios 

 

Fonte: Elaborada pelo autor, 2022. 

 



47 

 

 

 

 
 
 

Figura 17 – Tela para exportar os relatórios do registro 

 

Fonte: Elaborada pelo autor, 2022. 

 

Os relatórios elaborados podem ser disponibilizados através de links públicos, 

permitindo a divulgação dos resultados do estudo (Figura 18). Contudo, a publicação 

dos links deve estar em conformidade com os termos do CEP e com a LGPD.  

 

Figura 18 – Tela para criação dos relatórios dos dados  

 

Fonte: Elaborada pelo autor, 2022. 
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5.2 Resultados da coleta de dados em prontuários 

 

No presente estudo, foram cadastrados 60 pacientes que preencheram os 

critérios de inclusão do estudo. O diagnóstico oncológico mais comum foi leucemia 

linfoblástica aguda (LLA) (43,3%), seguido de leucemia mieloide aguda (LMA), linfoma 

Hodgkin e neuroblastoma, que representaram 10% dos diagnósticos oncológicos 

(Gráfico 2). A mediana da idade foi de 6,5 anos, 65% eram do sexo masculino, 60% 

moravam na zona urbana e 55% autodeclararam-se pardos (Tabela 5). 

 

Tabela 5 – Características dos pacientes cadastrados no registro 

 

Fonte: Elaborada pelo autor, 2022. 
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Gráfico 2 - Principais diagnósticos do registro 

 

Fonte: Elaborada pelo autor, 2022. 

 

No período da análise do estudo, compreendido de 01 de junho de 2019 à 01 

de maio de 2021, houve 103 internações hospitalares motivadas por episódios de 

neutropenia febril, ocorreram 1,7 episódios de hospitalização por paciente. Dentre as 

internações, 11 apresentaram necessidade de transferência para Unidade de Terapia 

Intensiva (UTI), devido à gravidade do quadro. O tempo médio de permanência dos 

pacientes no hospital foi de 13,1 dias.  

Em relação às variáveis, que podem ser preditoras de um desfecho 

desfavorável dos pacientes hospitalizados, ou seja, internação na UTI, os resultados 

evidenciaram, com significância estatística (p < 0,05), apenas as variáveis 

relacionadas aos exames laboratoriais: contagem absoluta de neutrófilos < ou = a 100, 

contagem absoluta de monócitos < ou = 100 e contagem absoluta de linfócitos < ou = 

300. 

A Tabela 6 apresenta as características dos episódios de hospitalizações, 

correlacionando aos desfechos. 
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Tabela 6 – Características de hospitalizações 

 

Fonte: Elaborada pelo autor, 2022. 
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O registro desenvolvido nesta pesquisa permitiu o conhecimento das 

características demográficas, socioeconômicas, de diagnóstico, e de hospitalização 

de crianças e adolescentes em tratamento de câncer, na instituição hospitalar em que 

se realizou o estudo. Contudo, o pequeno tamanho da amostra do estudo foi um fator 

limitante para uma análise mais aprofundada dos fatores de riscos, com poder 

estatístico, que podem estar associados ao desfecho desfavorável de crianças e 

adolescentes internadas por neutropenia febril. 

A falta da adoção generalizada do formato eletrônico dos prontuários 

analisados, como também a entrada manual dos dados nos formulários eletrônicos do 

BD da plataforma REDCap foram os entraves encontrados, que demandaram mais 

tempo e trabalho na pesquisa. 
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6 CONCLUSÃO 

 

Nas últimas décadas o crescimento exponencial dos bancos de dados clínicos 

e registros de pacientes estão diretamente relacionados aos avanços da tecnologia 

da informação, que possibilita a captura, armazenamento, gerenciamento e análise 

de quantidades cada vez maiores de dados, com padrão de qualidade. A oncologia é 

uma das especialidades que na atualidade, apresenta muitos bancos de dados e 

registros de pacientes para atender a muitos propósitos.  

Entretanto, a grande maioria dessas ferramentas de dados não contempla a 

faixa etária de zero a 19 anos. As crianças e adolescentes com câncer não são 

“pequenos adultos” com câncer, há grande variabilidade entre esses dois universos, 

portanto, antes de serem aplicadas, todas as evidências clínicas oriundas de estudos 

na população adulta, devem ser validadas nesta população.  

Atualmente, o registro resultante dessa pesquisa é uma ferramenta para uso 

na própria instituição, e funcionará para orientar a equipe médica na tomada de 

decisão, como fonte de informação qualificada. O acesso ao registro de pacientes e 

aos relatórios de resultados desidentificados pode ser realizado através da plataforma 

REDCap, mediante solicitação aos pesquisadores e a instituição envolvida na 

pesquisa.  

Perspectivas futuras são para a ampliação da utilização da plataforma 

REDCap, possibilitando uma infraestrutura de dados comuns e compartilháveis entre 

as diversas instituições, que tratam de crianças e adolescentes portadores de câncer, 

com informações que incluam dados demográficos, epidemiológicos, diagnósticos e 

de tratamentos. Proporcionando um volume crescente de dados, que poderão ser 

empregados em pesquisas de avaliação de resultados em todo o continuum do 

câncer. 
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ANEXOS A – Parecer consubstanciado do CEP 
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ANEXO B – Dicionário de dados  
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