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RESUMO

Considerado um problema de saude publica, o cancer ¢ uma doenca crbnico-
degenerativa com indices crescentes de incidéncia e mortalidade em todo o mundo.
Embora seja considerado raro entre individuos com idade de zero a 19 anos, o cancer
infantojuvenil é um diagndstico com grande repercussdo biopsicossocial nos
pacientes e seus familiares, e uma causa de morbidade e mortalidade frequentemente
negligenciada em varios paises. A utilizacdo de sistemas de informacdes em saude
com tecnologias cada vez mais sofisticadas tem sido uma ferramenta de grande
importancia no progresso alcangado pela comunidade cientifica, no enfrentamento de
diversas doencas. Nesse cenario, registros de pacientes podem atuar como uma
ferramenta valiosa na compreensao do curso da doenca, das variacdes no tratamento
e nos seus resultados. Diante disso, 0 objetivo deste estudo € desenvolver um registro
hospitalar informatizado para armazenamento de dados multidisciplinares de criancas
e adolescentes portadoras de cancer. O estudo ocorreu na unidade de oncologia do
Hospital Universitario da Universidade Federal de Campina Grande, utilizando o
software Research Eletronic Data Capture (REDCap), uma aplicacdo 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 possivel ter
acesso a informacdes de qualidade para o enfrentamento do cancer infantil, por meio
de solucdes de tecnologia da informacdo, como a plataforma REDCap. Estudos
futuros podem ser realizados com a cooperacao de varias instituicdes que tratam de
criancas e adolescentes com cancer, fornecendo uma base de dados robusta para a

realizacdo de pesquisas clinicas.

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

sistemas de informagédo; armazenamento e recuperacao da informagao.



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 INTRODUCAO

O cancer em criancas e adolescente ou infantojuvenil compreende as
neoplasias malignas diagnosticadas na faixa etaria de zero a 19 anos, é uma doenca
rara e uma entidade biologicamente muito distinta na compara¢cdo com o cancer na
populacdo adulta (PRITCHARD-JONES et al., 2013), exibindo diferencas quanto a
localizac&o, a origem histologica, ao comportamento clinico e a tendéncia de melhor
resposta ao tratamento quimioterapico (BRASIL, MINISTERIO DA SAUDE, 2017).

De acordo com estimativas da Agéncia Internacional para Pesquisa do Cancer
(IARC?Y), anualmente, cerca de 400.000 criancas e adolescentes recebem o
diagndstico de cancer em todo o mundo (ORGANIZACAO PAN-AMERICANA DA
SAUDE, 2021). No Brasil, as estimativas do Instituto Nacional do Cancer (INCA), para
cada ano do triénio 2020 -2022, é que ocorram 8.460 novos diagndsticos de cancer
na populacao infantojuvenil (INCA, 2019).

Nos paises desenvolvidos, as neoplasias figuram como a segunda causa de
Obitos de criancas e adolescentes, respondendo por cerca de 4 a 5% de todas as
mortes nessa faixa etaria, ja em paises em desenvolvimento cerca de 1% das mortes
de crianca e adolescentes ocorrem devido ao cancer, pois as doencas infecciosas
ainda sdo as principais causas de morte. No Brasil, em 2014, ocorreram 2.724 6bitos
por cancer de zero a 19 anos (INCA, 2016).

As leucemias e os linfomas sdo os canceres infantis mais comuns em todo o
mundo, sendo que as leucemias linfoblasticas agudas correspondem a 30% do
universo dos canceres nessa faixa etaria (MAGRATH et al., 2013). Os tumores de
sistema nervoso central € o tumor sélido mais frequente, sobretudo abaixo dos 15
anos, representando entre 8% e 15% das neoplasias pediatricas (INCA, 2016).

As Ultimas décadas, evidenciaram avancos importantes no diagnostico e
tratamento do céancer infantojuvenil. A utilizacdo de métodos diagnosticos mais
precisos, 0 emprego de tratamento multimodal, compreendendo cirurgia,
guimioterapia, radioterapia, transplante de células tronco hematopoiética, e a

realizacdo da terapia direcionada ao risco, resultaram em melhoria dos indices de

1Sigla em inglés: IARC - International Agency Research Cancer
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sobrevida de criancas e adolescentes acometidos por cancer (ERDMANN et al.,
2021).

Entretanto, essas conquistas ndo se apresentaram de forma homogénea em
todas as regides do mundo. Em paises de alta renda, os indices de sobrevida em 5
anos podem chegar a 80% para alguns tipos de céanceres. Em contrapartida, em
paises com baixo indice de desenvolvimento humano, a sobrevida pode ser tdo baixa
quanto 10% (PINEROS et al., 2021).

A luz do conhecimento atual, as estratégias de prevencédo primaria no cancer
infantojuvenil ndo encontram fundamentos. Portanto, a realizagdo de medidas de
triagem populacional ndo se mostra eficaz (MINISTERIO DA SAUDE, 2017). Em vez
disso, ressalta-se a importancia do fornecimento de informacfes de qualidade sobre
incidéncia, sobrevida, morbidade e mortalidade, sendo componentes fundamentais na
vigilancia do céancer infantojuvenil a coleta de dados sobre diagndstico, tratamento e
acompanhamento de longo prazo, (PINEROS et al., 2021).

Em oncologia, os sistemas de informacbes sdo ferramentas amplamente
utilizadas, objetivando ampliar a compreensdo sobre a doenca e auxiliando no
enfrentamento do cancer de modo eficaz (FASOLA et al., 2014). Nesse contexto,
destacam-se os registros de cancer, tanto o Registro de Cancer de Base Populacional
(RCBP), quanto o Registro Hospitalar de Cancer (RHC) que assumem papel
estratégico na avaliacdo dos resultados das a¢des, que visam 0 aumento da sobrevida
e reducéo da mortalidade (BHAKTA et al., 2019).

No Brasil, em grande parte das instituicdes de tratamento de cancer de criancas
e adolescente, os RHC séo a Unica ferramenta disponivel como fonte de informacéo
qualificada sobre a doenca. A escassez de informacbes no ambito do cancer
infantojuvenil, sobretudo nos aspectos clinicos, diagndsticos e de tratamento € um
fator limitante para o planejamento de estratégias de enfrentamento, tanto no cenario
da instituicdo hospitalar quanto na perspectiva mais abrangente do desenvolvimento
de acbes de Estado (FELICIANO; SANTOS; POMBO-DE-OLIVEIRA, 2019).

Nos ultimos anos, a expansao na utilizacdo dos sistemas de informac¢fes em
saude, deve-se predominantemente aos avangos da tecnologia da informagéo em
saude (TIS), que estdo remodelando drasticamente os servigos de saude em todo o
mundo. Diante da complexidade do cancer, sdo inumeros os beneficios que podem

ser alcancgados, utilizando as ferramentas da TIS, tais como: melhoria da qualidade
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do atendimento, avancos 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 aplicacdo de TIS (FASOLA et al.,
2014), o Prontuario Eletrénico do Paciente (PEP) € um registro eletrénico concebido
para possibilitar ao usuéario, o acesso integral a um conjunto de dados, alertas e
sistemas de apoio a deciséo, e ainda permite acessos a bases de conhecimentos
meédicos (DICK; STEEN; DETMER, 1997). Os dados do PEP contém uma diversidade
de informacdes clinicas, incluindo diagndésticos, procedimentos, resultado de exames,
medicamentos e planos de tratamento, que podem ser acessados em tempos real
(CONDERINO et al., 2022).

Com a expansao do uso do PEP, clinicos e pesquisadores comecam a
contempla-lo como um banco de dados robusto e uma ferramenta de intervencéo na
intersecao de médicos, pacientes e prestadores de cuidados (SUTHERLAND et al.,
2016). Em oncologia, configura-se como um documento de grande relevancia no
atendimento do paciente, agregando dados que abrangem desde informacdes
epidemioldgicas, estadiamento, tratamento, até caracteristicas genéticas de sua
doenca (FASOLA et al., 2014).

Associados ao aumento da utilizagdo do PEP, tem-se a crescente geracao de
dados digitais e o desenvolvimento de técnicas de informética de pesquisa clinica,
proporcionando uma oportunidade extraordinaria para aprimorar a descoberta clinica
e melhorar o atendimento do paciente (SUTHERLAND et al., 2016).

Frente a necessidade de uma infraestrutura que reuna as informacdes
qualificadas no contexto do cancer infantojuvenil e as inovacdes no ambiente da
tecnologia da informacdo em saude, a proposta deste trabalho constitui-se no
desenvolvimento de um registro hospitalar de criancas e adolescentes portadores de
cancer, para a coleta de dados relativos aos aspectos sociodemograficos, clinicos e
laboratoriais destes pacientes, para serem utilizados no processo de tomada de

decisao 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 (clinicos, epidemioldgicos, laboratoriais e de imagem) de criancas
e adolescentes em tratamento de cancer no Hospital Universitario Alcides Carneiro
(HUAC).

2.2 Objetivo Especifico

e Definir as informacdes essenciais para a estruturacao do registro hospitalar
informatizado proposto nesta pesquisa,

e Identificar o perfil clinico epidemiolégico dos pacientes atendidos na referida
instituicao;

e Disponibilizar informagdes consolidadas para o planejamento de acdes
institucionais de assisténcia a salde destes pacientes;

e Utilizar os dados produzidos para orientar a tomada de decisdao médica no
atendimento de criancas e adolescentes com cancer atendidos na instituicéo;

e Disponibilizar publicamente o banco de dados e formas de utilizacao.
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3 REVISAO DA LITERATURA

3.1 Cancer infantojuvenil

O cancer infantojuvenil representa um espectro de neoplasias malignas que
acomete individuos abaixo de 20 anos de idade, e que se diferencia do cancer em
pacientes adultos quanto a etiologia, ao comportamento biolégico, aos locais de
acometimento e a resposta ao tratamento (FELICIANO; SANTOS; POMBO-DE-
OLIVEIRA, 2019).

O surgimento do cancer € um processo complexo e prolongado, e compreende
a interacdo de fatores genéticos e ambientais. Na medida em que o cancer em adultos
pode se associar a fatores como: tabagismo, alimentacdo ou exposicdo a
carcindbgenos ambientais, no cancer infantil, as evidéncias disponiveis sobre o0s
fatores causais, associam-se mais com a predisposicdo genética, hereditéria,
imunoldgica, como também a exposicao a radiacao ionizante e a agentes genotoxicos.
O papel dos fatores ambientais na etiologia do cancer infantojuvenil € um tema muito
explorado, mas com evidéncias ainda incipientes (BUKA; KORANTENG; OSORNIO
VARGAS, 2007).

Ao considerar as diferencas de apresentacdo clinica, do comportamento
bioldgico, dos fatores predisponentes e da resposta ao tratamento, entre o cancer em
adultos e o cancer infantojuvenil, torna-se mais adequado o estudo e a classificacdo
de tais entidades separadamente (HADAS; GAETE; PIANOVSKI, 2014).

As taxas de incidéncia do cancer infantojuvenil vem aumentando desde 1970,
em todo o mundo (STELIAROVA-FOUCHER et al., 2004). Dados dos registros de
cancer de base populacional (RCBP) na Europa, Australia e América do Norte revelam
aumento da incidéncia geral de cancer abaixo de 15 anos, na magnitude de 1% a cada
ano. Nesse mesmo periodo, constatou-se um aumento um pouco maior nos canceres
de pacientes com idade entre 15 e 19 anos (PRITCHARD-JONES et al., 2013).

Estima-se que, anualmente, cerca de 400.000 criangas e adolescentes
recebem o diagndstico de cancer no mundo (ORGANIZACAO PAN-AMERICANA DA
SAUDE, 2021). No Brasil, para populagéo de zero a 19 anos, as estimativas do INCA
€ a ocorréncia de 4310 novos casos de cancer no sexo masculino e de 4150 para o
sexo feminino, para cada ano do triénio de 2020-2022 (INCA, 2019).
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Globalmente, a incidéncia de cancer em criangas varia de 100 a 180 por milhdo
de criangcas menores de 15 anos e 210,42 por milhdo no grupo de adolescentes entre
15 e 19 anos. No Brasil, a partir da analise dos registros de base populacional, De
Camargo et al. (2009) chegou a taxa média de incidéncia de cancer infantil de 154,3
por milhdo (DE CAMARGO et al., 2010).

De modo geral, entre os tipos de canceres que acomete criancas e
adolescentes, os mais incidentes sdo as leucemias agudas, os linfomas e os tumores
do sistema nervoso central (INCA, 2016). O Grafico 1, apresenta a proporcao de casos
por tipo de cancer, no periodo de 2009 a 2011, na faixa etaria de zero a 19 anos, para
ambos os sexos (INCA, 2016).

Gréfico 1 - Proporcao de casos por tipo de cancer, zero a 19 anos, 2009 - 2011
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Fonte: Elaborada pelo autor, dados do INCA, 2016.

Os dados da OMS sobre mortalidade demonstram que o cancer, em paises de
alta renda, é a principal causa de morte relacionada a doenca, correspondendo a
cerca de 4% a 5% de todos os Obitos em criancas de 5 a 14 anos. Entretanto, em
paises de baixa e média renda, as mortes por doencas infecciosas superam as mortes
por cancer, em todas as faixas etarias. Com a proporcéo de mortes por cancer nestas

regides representando cerca de 1% de todos os Obitos por doenca (INCA, 2016).
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Tabela 1 — Causa de mortes? em criangas de 5-14 anos, grupo de renda

Mundo Alta renda Renda Renda Baixa renda
média-alta média-baixa

Pop. 5-14 anos 1.214.358.100 127.027.460 166.083.070 715.046.100 206.201.000

Morte por doenca 922035 10.250 42 987 508.492 360.306
Infecto-parasitaria 496 605 608 14.738 269.782 211.476
(53,9%) (5,9%) (34,3%) (53,1%) (58,7%)
Néo fransmissivel, 222784 9126 24030 136.271 53.357
incluindo cancer (24,2%) (89%) (55,9%) (26,8%) (14,8%)
- : 53.464 3.317 7.984 30.541 11.622
Céncer sozinho
(5,8%) (32,4%) (18,6%) (6%) (3,2%)

Fonte: MAGRATH et al., 2013.

Nas ultimas décadas, avancos no tratamento do céancer de criancas e
adolescentes resultaram em aumento dos indices de cura e sobrevida. Entretanto,
os melhores resultados estdo em paises desenvolvidos, onde atualmente, cerca de
80% das criancas e adolescentes com cancer sobrevivem (BHAKTA et al., 2019).
Em contrapartida, em paises com baixos indices de desenvolvimento humano (IDH),
a sobrevida € muito menor, podendo ser tdo baixa quanto 10%, em algumas regifes
(MAGRATH et al., 2013). No Brasil, a sobrevida apresenta variacédo por regiao. Nas
regies Sul e Sudeste, a sobrevida em 5 anos € de 75% e 70%, respectivamente,
enguanto nas regides Centro-Oeste, Nordeste e Norte correspondem a 65%, 60% e
50%, respectivamente (INCA, 2016).

Em um contexto de uma doenca intratavel em 1950, os resultados atuais de
tratamentos eficazes para o cancer infantil podem ser considerados uma historia de
sucesso da medicina no século XX (SMITH et al., 2014). Os progressos alcancados

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 sédo de
morte relacionadas a doencas, as porcentagens ndo adicionam 100%, pois a tabela ndo mostra
as mortes por perinatais e nutricionais, que estao nas mortes por doenga nao transmissiveis.
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um plano de controle do cancer infantojuvenil, e desenvolvidos como politicas de
salde publica (MAGRATH et al., 2013), como especificado a sequir:

(1) Centros de referéncia no diagnodstico e tratamento: a complexidade do
tratamento multimodal, que retne a quimioterapia, a radioterapia e a cirurgia,
juntamente com a disponibilidade de recursos diagnésticos laboratorial e de imagem,
e a garantia de suporte hospitalar avangcado, em caso de intercorréncias, demandam
instalacdes que apresentem capacidades diagndésticas e terapéuticas especializadas.
Em virtude disso, é praxis estabelecer centros de tratamento que concentrem todos
0S recursos necessarios, pois serdo estes hospitais para onde deverdo ser
encaminhados tais pacientes (GUPTA et al., 2015). O modelo de direcionar os
cuidados para centros de referéncias, encontra suporte na conclusdo de uma revisao
sistematica, que relaciona os melhores resultados em oncologia pediatrica, ao
tratamento por médicos com alto nimero de casos, e em ambientes de hospitais
especializados (KNOPS et al., 2013).

(2) Diagnostico precoce: grande parte das neoplasias nesta faixa etéria, ndo se
associa com fatores de riscos modificaveis. Portanto, ndo ha medidas efetivas de
prevencao primaria que evitem o desenvolvimento do cancer infantojuvenil. Em virtude
disso, programas de rastreamento de base populacional ndo resultaram na reducao
dos indices de mortalidade (SCHILLING et al., 2002). Por isso, o diagndstico preciso
e precoce é fundamental. No Brasil, iniciativa nessa direcdo € organizada pelo
Ministério da Saude, com apoio de instituicdes ndo governamentais, que produzem
material técnico e educativo para os profissionais de saude da Atencéo Basica, com
orientacdes de sinais e sintomas do cancer em criancas e adolescentes (BRASIL,
MINISTERIO DA SAUDE, 2017). O desenvolvimento de recursos educativos on-line
para melhorar o acesso a informacdo de médicos e pacientes sao Uteis,
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 informagBes em oncologia estdo incluidos no conjunto de
fatores que contribuem para melhorar os indices de sobrevida de criancas e
adolescentes com cancer. Pela particularidade do tema, este item sera pormenorizado

em uma subsecéo.
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3.2 Registros de Cancer

O monitoramento do cancer tem sido uma das preocupacdes dos sistemas de
saude no mundo. Os progressos no combate ao cancer dependem de sua vigilancia,
que é concretizada pelos registros hospitalares de cancer (RHC) e pelos registros de
cancer de base populacional (RCBP) (BRAY, 2014).

Os RHC atuam no ambito das unidades hospitalares, por meio da coleta dos
dados dos prontuarios, e tem como finalidade a analise e divulgacdo de forma
continua e sistematica, das informacdes sobre o comportamento da doencga, suas
caracteristicas e tendéncias (INCA, 2010). Essas informacdes possibilitam a avaliacdo
da assisténcia oncologica oferecida, o planejamento de acdes voltadas ao
enfrentamento do cancer, a sua pesquisa e a vigilancia epidemiologica, em ambito
institucional (INCA, 2016). Todos esses fatores tornam os sistemas de informagdes
ferramentas amplamente utilizadas, no intuito de compreender e enfrentar o cancer
de modo eficaz (BRAY et al., 2015).

Os RCBP séo alimentados pelos dados produzidos pelos RHC e pelo sistema
de informacdes sobre mortalidade (SIM), fornecendo dados de incidéncia, segundo
sexo, idade, raca em uma area geografica definida. Estes registros ajustam os dados
de mortalidade por residéncia e realizam estimativas de sobrevida em relagdo a
localizag&o do tumor, sexo e idade (LATORRE et al., 2021). Nas acdes de controle do
cancer, os RCBP séo reconhecidos como o padrdo ouro na divulgacao da incidéncia
do cancer, em uma determinada populagéo (BRAY, 2014).

A IARC é a referéncia internacional para a vigilancia do cancer, sendo a
encarregada pela Organizacdo Mundial da Saude (OMS) em reunir, avaliar e
disseminar dados e estatisticas sobre o cenario do cancer em todo o mundo (FERLAY
et al., 2021). A IARC ¢é responsavel por diversas publicacbes de relevancia,
destacando a série “Incidéncia de Cancer nos Cinco Continentes” que é publicada a
cada cinco anos e ja esta no volume XI (BRAY et al., 2021). No contexto do cancer
infantojuvenil, destacam-se as edigbes da publicagdo “International Incidence of
Childhood Cancer” que em 2017 foi publicado o volume trés (STELIAROVA-
FOUCHER et al., 2017).

8 Tradugdo da autora: Incidéncia Internacional do Cancer Infantil



22

No contexto nacional, cabe ao INCA, 6rgéo do Ministério da Saude, a atribuicdo
de pesquisa e geracdo de informacdo epidemiol6gica, sobre o cancer no pais. No
Brasil, iniciativa relacionada ao RHC foi reafirmada e consolidada pela Portaria
SAS/MS n° 741/205, que estabelece a complexidade dos servicos de oncologia no
SUS e dispbe sobre o funcionamento do RHC informatizado, em cada unidade
hospitalar de alta complexidade de tratamento de cancer (BRASIL, MINISTERIO DA
SAUDE, 2005), sendo o INCA o encarregado em estabelecer os critérios técnico-
operacionais de funcionamento desses sistemas de informacdes. Atualmente,
contabilizam-se 31 RCBP, que integram as informacdes dos 321 RHC no Brasil (INCA,
2019).

Em muitos paises, um registro de base populacional especifico para o cancer
infantojuvenil ndo é uma realidade. Na Europa, encontra-se a maioria dos RCBP
infantojuvenis, com destaque para o National Registry of Childhood Tumours* (NRCT),
que é o maior registro de base populacional de cancer infantil do mundo, coletando
informacdes de todas as criangas abaixo de 15 anos, que foram diagnosticadas com
cancer na Gra-Bretanha (Inglaterra, Escécia, Pais de Gales e Irlanda do Norte)
(NASCIMENTO, 2016). Outro registro de abrangéncia nacional € o Registro
Dinamarqués de Cancer Infantil, que envolvem a cooperacdo de quatro hospitais
universitarios daquele pais, disponibilizando, como fonte para pesquisa em oncologia
pediatrica, a sua base de dados constituida desde 1985 (SCHROEDER et al., 2016).

Na Ameérica Latina, a iniciativa mais consistente e exitosa vem da Argentina,
com o Registro Argentino de Oncopediatria (ROHA), que esta ativo desde o ano 2000,
sendo alimentado por uma rede de unidades oncoldgicas pediatricas, que fornecem
informacBes de qualidade, que sdo Uteis aos gestores, médicos e pesquisadores
(MORENO et al., 2013).

No Brasil, a vigilancia do cancer infantojuvenil ndo estd contemplada em
nenhum sistema de informacéo especifico. Segundo dados do INCA, a proporcao de
casos de cancer infantojuvenil no RCPB brasileiros foi de 2% na populagéo infantil (0-
14 anos), enquanto, em criangas e adolescentes (0-19 anos), foi de 3% (FELICIANO;
SANTOS; POMBO-DE-OLIVEIRA, 2019).

4 Tradugédo da autora: Registro Nacional de Tumores Infantis
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Apesar do enorme valor dos RHC e RCBP j& detalhados, as informacdes
divulgadas por esses registros sédo direcionadas, sobretudo aos aspectos de
incidéncia, sobrevida e mortalidade do cancer. Em virtude disso, essas ferramentas
apresentam utilizacao limitada, quando se pretende avaliar as informacdes clinicas e
biolégicas do cancer (RICE et al.,, 2015), que sao essenciais para melhor
compreensao dessa doenca e para melhoria dos resultados alcangcados pelos
pacientes (RAMESH et al., 2021).

3.3 Prontuario eletrénico do paciente

Nas ultimas décadas, a disseminacéao crescente da tecnologia da informacéo e
comunicacao (TIC) esta remodelando os cuidados e servicos de saude em todo o
mundo. Concomitante a isso, experimenta-se o aumento na geracdo de dados e
informacdes em todos os setores da saude. Como consequéncia, a adog¢do de
sistemas de informacdes em saude (SIS) vem se difundindo e adquirindo
caracteristicas cada vez mais complexas, resultando em um processo definitivo e
continuo (FASOLA et al., 2014).

Segundo Sabatini (2002), o prontuario do paciente, ao assumir o seu formato
eletrdnico deixa a condicdo de um documento passivo e de dificil entendimento, e
revela-se como uma ferramenta ativa em prol da informacéo, da promocao da saude,
prevencdo de doencas e na divulgacado de informacdes confiaveis sobre medicina e
salde (SABATINI, 2000).

Para Marin, Massad e Azevedo neto (2003), é possivel apontar o prontuario
eletrénico do paciente (PEP) como o nucleo ou a base do sistema de informacgdes em
saude (MASSAD et al., 2003). Em oncologia, o PEP configura-se como um documento
de grande relevancia no atendimento do paciente com cancer, agregando dados que
abrangem desde informacdes epidemioldgicas, estadiamento, tratamento, até
caracteristicas genéticas de sua doenca (FASOLA et al., 2014).

No contexto do atendimento oncolégico ha uma infinidade de beneficios
atribuidos na implementacdo do PEP. Conforme a Sociedade Americana de
Oncologia Clinica (ASCO, sigla em inglés), essas ferramentas tecnologicas podem

fornecer: plataforma para incorporacao de diretrizes de tratamento, suporte a decisoes
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clinicas, coleta automatizada de dados para pesquisa e relatérios e resumos clinicos
para serem compartilhados com a equipe médica (COX, 2008).

Com informagcdes abrangentes e precisas sobre diagndsticos clinicos,
historicos pessoais e médicos, regimes de tratamento planejados e resultados pos-
tratamentos, o PEP pode fornecer uma riqueza de dados para pesquisas de
resultados em oncologia (KANAS, 2010).

Figura 1 - Esquema dos componentes atuais do prontuario eletrénico

HOSPITALIZACAO AMBULATORIO DE EMERGENCIA
ESPECIALIDADES MEDICAS MEDICA
LABORATORIO PRONTUARIO ELETRONICO DO PACIENTE PATOLOGIA
) REGISTRO E
FARMACIA RADIOLOGIA CONTAS E CADASTRO DE
FATURAMENTO PACIENTES

Fonte: Elaborada pelo autor, 2022.

Com a adocdo do PEP de forma progressiva, as questbes relativas a
seguranca, integridade e confidencialidade dos dados € um tema de relevancia
mundial. Diante disso, varios paises ja dispéem de regulamentacao e previsédo legal
para sua adocdo. Na Europa, o prontuario eletrénico é utilizado amplamente em
diversas instituicfes de saude (VUOKKO et al., 2017). Em 2018, o Regulamento Geral
de Protecdo de Dados (GDPR, sigla em inglés) tornou-se lei obrigatéria nos Estados-
Membros da Unido Europeia, impondo que os provedores de tecnologia de informacéo
em saulde se adequassem ao novo marco legal (VLAHOU et al., 2021). Desde 1996,
a Lei de Portabilidade e Responsabilidade de Seguros de Saude dos Estados Unidos
(HIPAA, sigla em inglés) regulamenta a estrutura legal de protecdo de dados
especificos em saude, naquele pais. Porém em 2009, com a promulgacéo da Lei de
Tecnologia da Informac&o em Saude para Saude Econdémica e Clinica (HITECH, sigla
em inglés), ela sofreu modifica¢cdes ao incluir informacgdes eletrénicas ao seu escopo
(ROSENBLOOM et al., 2019).
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No ambito da saulde publica brasileira, a implementacdo do prontuario
eletrdnico ainda é incipiente. Como incentivo governamental, tem-se a portaria
ministerial N° 3.193, 27/11/2020, que institui incentivo financeiro para a
informatizacéo, digitalizacdo e a criacdo do PEP na atencdo basica (BRASIL.
MINISTERIO DA SAUDE, 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
prontuarios dos pacientes, autorizando a extingdo do papel e a troca de informacdes
identificadas em saude (BRASIL. CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA, 2007).

No contexto nacional, a Lei Geral de Prote¢cdo de Dados Pessoais (LGPD) foi
promulgada em 2018, protegendo os direitos fundamentais de liberdade e de
privacidade, e a livre formacdo da personalidade de cada individuo, impactando no
ambiente de salde de todas as instancias publicas ou privadas que manuseiam
informac6es de cunho pessoal e privativo (BRASIL. PRESIDENCIA DA REPUBLICA,
2018).

A medida que se difunde a experiéncia com o PEP, clinicos e pesquisadores
vislumbram a utilizacdo secundaria de seus dados como fonte de pesquisa, para
acessarem e coletarem dados e evidéncias de mundo real. Uma grande variedade de
elementos de dados, compreendendo varidveis sobre o individuo (dados
demograficos do paciente, parametros fisicos e fisioldgicos), sobre o ambiente e os
resultados clinicos (sobrevivéncia e dindmica do tumor) podem ser coletadas para
reforcar as pesquisas baseadas em dados do mundo real (KHOZIN; BLUMENTHAL,;
PAZDUR, 2017).

Os dados de mundo real sdo constantemente coletados com o auxilio de um
registro de pacientes e armazenados em banco de dados do registro de pacientes
(GLIKLICH; LEAVY, 2019). Os registros de pacientes sdao uma metodologia
amplamente difundida na pesquisa, coletando informacfes sobre grupos especificos
e semelhantes de pacientes. Conforme a publicagéo, “Registries for Evaluating Patient
Outcomes: A User's Guide” considerada o mais elaborado guia do usuério, sobre
registros para avaliacdo de desfechos de pacientes, da Agéncia de Pesquisa e
Qualidade em Saude (AHRQ, sigla em inglés), que define o registro de paciente como:



26

Um sistema organizado que usa métodos de estudo observacionais para
coletar dados uniformes (clinicos e outros) para avaliar resultados especificos
para uma populacdo definida por uma determinada doenca, condicao ou
exposicao, e que atende a um ou mais predeterminados fins cientificos,
clinicos ou de politica (GLIKLICH; LEAVY, 2019).

Um registro de pacientes pode ser um instrumento valioso para observar a
evolucéo natural da doencga; entender as variagbes no tratamento e nos resultados;
avaliar os fatores que interferem no prognéstico e a qualidade de vida; caracterizar os
padrdes de cuidados, monitorizar a seguranca e danos e aferir a qualidade do cuidado
(GLIKLICH; LEAVY, 2019).

Os dados de saude dos pacientes inseridos no PEP, podem incrementar o
desenvolvimento de novos registros especializados de pacientes, fornecendo
evidéncias de mundo real e impulsionando o ambiente da pesquisa clinica,
epidemiologica e cientifica (GREENBERG et al., 2016). A Figura 2 demonstra diversas
aplicacOes dos registros de pacientes em varios campos da pesquisa, sobretudo em
pesquisas relacionadas a populagéo e nas pesquisas desenvolvidas em servigos de

saude.

Figura 2— Campos da pesquisa e abrangéncia do registro de pacientes

Pesquisa Pesquisa Pesquisa Pesquisa em Pesquisa
Bisica Experimental Clinica Servicosde  Relacionada
Salide a Populacdo
Registro de Pacientes

Fonte: STAUSBERG; HARKENER; SEMLER, 2021.

Com o avanco da tecnologia da informacgéao em saude, os registros de pacientes
estdo se tornando parte da salde 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 visdo do mundo real da pratica clinica, servindo a varios propésitos de
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desenvolvimento de evidéncias e tomada de decisdo em salde (GLIKLICH; LEAVY,
2019).

3.4 Sistema de captura eletrénica de dados — REDCap

Os dados dos registros de pacientes requerem um suporte tecnologico para
armazenamento em banco de dados (VAZ et al.,, 2020). O sistema de captura
eletrbnica de dados (EDC, sigla em inglés), destaca-se como uma solucdo de coleta
e gerenciamento de dados estruturados em formato digital e, ao ser comparado com
0 método baseado em papel, demonstra ter maior eficiéncia em custo e em tempo,
além de possibilitar a melhoria da qualidade dos dados (GREULICH; HEGSELMANN;
DUGAS, 2021).

O REDCap (Research Eletronic Data Capture®) é uma ferramenta web,
desenvolvida pela Universidade de Vanderbilt, Nashville, EUA, que se apresenta
como uma solucéo para gestdo de banco de dados e pesquisas on-line, suportando
diversos tipos de pesquisas clinicas, como ensaios clinicos, estudos retrospectivos,
estudos coortes, pesquisa de eficacia comparativa e estudos observacionais
(GARCIA; ABRAHAO, 2021).

Entre muitas caracteristicas, o REDCap propicia (1) formularios eletrénicos
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
cientificas; (3) pistas de auditoria para 0 acompanhamento dos procedimentos de
manipulacdo e exportacdo de dados; (4) funcdes de exportacdo de dados para
pacotes estatisticos comuns; (5) funcdes de importacdo de dados, para facilitar a
importacdo em massa de dados de outros sistemas; (6) validacao de dados em tempo
real, verificagOes de integridade e outros mecanismos para garantir a qualidade dos
dados; (7) acesso colaborativo a dados entre departamentos académicos e
instituicdes; (8) armazenamento e compartilhamento de documentos de protocolo; (9)
central de dados e backups; e por fim, (10) autenticacdo de usuario e seguranca
baseada em funcao (HARRIS et al., 2009).

5 Tradugdo da autora: Captura Eletrénica de Dados de Pesquisa
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Em termos de seguranca e privacidade das informacdes, o software REDCap
apresenta reconhecimento internacional pela conformidade com varios dispositivos
legais, como a Lei Federal de Gerenciamento de Seguranca da Informagéo (Federal
Information Security Management Act — FISMA, sigla em inglés) e com a HIPAA
(Health Insurance Portability and Accountability Act, sigla em inglés), do governo dos
Estados Unidos. O Regulamento Geral de Protecdo de Dados da Unido Europeia
(General Data Protection Regulation — GDPR) (GARCIA; ABRAHAO, 2021) e com as
normas descritas na Lei N° 13.709, de 14 de agosto de 2018 — Lei Geral de Protecao
de Dados (LGPD) (BRASIL. PRESIDENCIA DA REPUBLICA, 2018).

A ampla ado¢do do REDCap é atribuida a sua facilidade de uso, para
pesquisadores com treinamento limitado em Tecnologia da Informacéo. A plataforma
disponibiliza grande quantidade de materiais de treinamento, tutoriais on-line e
documentacéo de suporte, a maioria dos quais integrados ao proprio software (KLIPIN
et al., 2014). Em uma avaliacdo qualitativa com duracdo de 2 anos, com
pesquisadores de um consorcio de instituicdes norte-americanas, ficou demonstrado
gue a importancia da facilidade de uso e do suporte dos materiais de treinamentos,
superaram o numero 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 relevancia na analise desse estudo.

Tabela 2 — Avaliacdo Qualitativa do REDCap

Criterio Avaliacao

Materiais de treinamento e

Bom
documentagéo
Facilidade de projetar

Bom
formulario eletrénico de coleta
Agendamento de visita para

Bom
entrada de dados
Funcdes e permissdes do site

. Regular

e do usuario
Recursos para exportar ou

Bom

importar dados

Fonte: Adaptado de FRANKLIN, GUIDRY e BRINKLEY 2011.
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Citam-se Lin et al. (2022) e Linendoll et al. (2021), dentre os pesquisadores que
utilizaram a plataforma REDCap para pesquisas relativas ao cancer infantojuvenil.
Ambos os pesquisadores utilizaram a referida plataforma para desenvolverem um BD,
para coletar e armazenar dados relativos as caracteristicas demograficas,
diagnosticas, de tratamento e dos seus efeitos tardios, com o objetivo de propor um
plano de cuidados a longo prazo nessa populacdo. (LIN et al., 2022; LINENDOLL et
al., 2021).

O Registro Pediatrico do Consorcio Proton/Féton (PPCR) € um registro
multicéntrico, constituido por 19 instituicbes americanas, de pacientes pediatricos que
recebem ou receberam tratamento de radiacdo. Na plataforma REDCap, os dados de
tratamento, diagndstico e informacdes clinicas dos pacientes inscritos no PPCR séo
coletados, armazenados e gerenciados com o0 objetivo principal de avancar na
pesquisa baseada em resultados de radiagdo, e informar aos médicos sobre as formas
de tratamentos baseados em radiacdo mais promissoras e menos toxicas (LAWELL
et al., 2020).

A plataforma REDCap € disponibilizada gratuitamente para instituicoes
académicas, sem fins lucrativos, mediante aceitacdo dos termos de uso e
licenciamento do “Consoércio REDCap” (HARRIS et al., 2009). O acesso € através do
fornecimento de usuério e senha pessoais, disponibilizado por cada instituicdo
licenciada REDCap. Atualmente, o “Consércio REDCap” conta com mais de 3.600
parceiros em 130 paises (HAWLEY et al., 2021).

No ambito dos hospitais universitario federais da rede EBSERH (Empresa
Brasileira de Servigcos Hospitalares), a plataforma REDCap € disponibilizada como
uma ferramenta, para sistematizacdo e gestdo de dados de pesquisa clinica desde
2021, por meio da Portaria — SEI n° 10, de 26 de fevereiro de 2021 (Research Eletronic
Data Capture - REDCap — Ebserh).

3.5 Redes de pesquisas de dados clinicos

Estratégias para avancar no conhecimento do cancer infantojuvenil
compreendem um cenario diversificado e complexo. O nimero pequeno de casos de
cancer infantojuvenil por instituicdo de tratamento, exige além de uma maior atengao

a qualidade dos dados coletados, a busca de colaboracéo entre varias instituicdes,
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cada uma, com o conjunto de seus dados, objetivando a construcao de registros de
pacientes que sejam consistentes, tanto qualitativamente quanto quantitativamente.

Recentemente, Jhaveri et al. (2021) enfatizaram a colaboracdo de redes de
pesquisas baseadas em PEP e informacbes clinicas padronizadas. Os autores
argumentaram que, diante de condi¢cdes médicas raras ou de natureza esporadica, a
conducgdo de ensaios clinicos randomizados (ECR) ou estudos de grandes coortes
exigem amostras de pacientes relativamente grande, com a participacdo de varios
centros e com recursos financeiros consideraveis. Enquanto, as redes de pesquisas
baseadas em PEP, apresentam custos muitos menores e com a vantagem dos
resultados alcancados na prética real (JHAVERI; JOHN; ROSENMAN, 2021).

As redes de pesquisas de dados clinicos agregam dados de PEP de varios
hospitais, para viabilizar a realizacdo de pesquisa em larga escala (KHARE et al.,
2019). As abordagens nessa direcdo podem solucionar a problematica do poder
estatistico nas pesquisas em cancer infantojuvenil (VOLCHENBOUM et al., 2017).

Outra aplicacao importante das redes de pesquisa e do compartilhamento de
dados é no fornecimento dos conjuntos de seus dados para o desenvolvimento e
validacdo de modelos preditivos que, na atualidade, utiliza abordagens mais
complexas, incluindo ferramentas analiticas preditivas, baseadas em aprendizado de
magquina, com intuito de prever eventos ou comportamentos futuros (BENNETT et al.,
2019).

Nesse contexto, destaca-se a instituicdo da rede de pesquisa clinica em
pediatria PEDSnet, que redne oito dos maiores sistemas de salde académica em
pediatria dos EUA, fornecendo uma infraestrutura digital para apoiar um sistema de
salude de aprendizagem em pediatria, em ambito nacional, direcionado sobretudo as
doencas pediatricas cronicas raras (FORREST et al., 2014).

Utilizando os dados armazenados na rede de pesquisa clinica PEDSnet,
Phillips et al. (2019) desenvolveram e implementaram um algoritmo baseado em
regras, a partir da utilizagdo de um fendtipo computével, objetivando identificar
pacientes pediatricos com leucemia e linfoma em tratamento quimioterapico. Ao final,
evidenciaram que o fenétipo computavel concebido, apresentou alta sensibilidade e
especificidade, identificando os pacientes pretendidos com rapidez, precisdo e
eficiéncia (PHILLIPS et al., 2019).
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Pienaar et al. (2022) desenvolveram um modelo para previsdo de mortalidade,
de pacientes internados em unidade de terapia intensiva (UTI) pediatrica, utilizando
técnicas de aprendizado de maquina. Esse estudo incluiu a colaboracéao entre dois
hospitais terciarios na Africa do Sul, que forneceram dados de pacientes pediatricos
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 maquina, apresentam-se
vidveis em ambientes de recursos financeiros limitados (PIENAAR et al., 2022).

Scott et al. (2021) desenvolveram e validaram um modelo baseado em
aprendizado de maquina utilizando dados do PEP, para prever o risco de choque
hipotensivo em pacientes pediatricos. Esse estudo envolveu a colaboragéo entre seis
unidades de atendimento de emergéncias pediatricas. Essas instituicbes utilizaram
um registro de sepse na plataforma REDCap para armazenamento dos seus dados,
gue foram usados no desenvolvimento e valida¢do do modelo preditivo (SCOTT et al.,
2021).

Em ambito nacional, ndo se verificam iniciativas publicas para o
desenvolvimento de uma infraestrutura de registros de pacientes portadores de
cancer, na faixa etéria de zero a 19 anos, que reuna dados epidemiolégicos, clinicos,
terapéuticos e laboratoriais, possibilitando a constituicdo de uma rede de dados de

gualidade para utilizacdo em pesquisas clinicas.
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4 MATERIAIS E METODOS

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 variaveis que compdem o registro, foi realizada a reviséo 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 cancer”, “banco de dados clinico”, “REDCap”, além da revisdo

de normas, codigos e manuais destinados a especialidade oncolégica.

4.1.2 Local da pesquisa

O estudo foi realizado na unidade de Hematologia e Oncologia do Hospital
Universitario Alcides Carneiro (HUAC), hospital de ensino da Universidade Federal de
Campina Grande (UFCG), localizado na cidade de Campina Grande, estado da
Paraiba. Desde 2008, o HUAC é cadastrado pelo Ministério da Saude, como unidade

de alta complexidade no tratamento oncoldgico, do Sistema Unico de Saude.

4.1.3 Populacdo e amostra

Para o preenchimento dos instrumentos de dados do registro, ap6s o0 seu
desenvolvimento, foram coletados os dados dos prontuarios dos pacientes
oncoldgicos em tratamento de quimioterapia, na unidade de oncologia e hematologia
do HUAC, no periodo compreendido entre 01 de junho de 2019 a 01 de maio de 2021.
N&o houve selecdo amostral, sendo contemplado o0 universo dos sujeitos que

atenderam aos critérios de elegibilidade.
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4.1.4 Critérios de Elegibilidade

Os dados dos prontuarios dos pacientes que preencheram os critérios de
incluséo, no periodo compreendido entre 01 de junho de 2019 a 01 de maio de 2021,
foram coletados por meio dos instrumentos eletronico de coleta de dados do registro
(Tabela 3).

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

Critério de Inclusao Critério de Exclusao

Menores de 20 anos Idade maior ou igual a 20 anos

_ L Neoplasia maligna de sistema
Leucemia aguda em remisséao;
nervoso central;

. . o Apos transplante de célula tronco
Tumores solidos nédo recidivados o
hematopoiética;

Tratamento quimioterapico de primeira

linha no periodo do estudo. Recaida de tumores sdlidos.

Fonte: Elaborada pelo autor, 2022.

4.1.5 Aspectos éticos

O protocolo do estudo esta cadastrado na Plataforma Brasil sob o niumero
CAAE 52899221.8.0000.5182, sendo apreciado e aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa (CEP) da referida instituicio de saude, numero de parecer 5.187.890
(ANEXO A — Parecer consubstanciado do CEP).

4.2 Processamento e analise dos dados

Para processamento e analise dos resultados decorrentes das entradas de
dados no registro desenvolvido, a plataforma REDCap apresenta a funcionalidade,
gue possibilita analise de graficos e tabelas por meio de estatisticas descritivas. Para

complementar a analise dos dados, foi utilizado o software A Fresh Way To Do
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Statistics — JASP, versdo 0.16.0.0 e realizada analise de associacdo de qui-quadrado

com significancia 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

Etapa 1
Definigdo das caracteristicas e aplicabilidades

Etapa 2
Elabora¢do do modelo de dados conceitual

Etapa 3
Criacéo do estudo e configuracéo do banco de dados na plataforma REDCap

Fonte: Elaborada pelo autor, 2022.

Para a execucdo da etapa 1, foram levantadas as particularidades da
instituicdo, quanto a estrutura de tecnologia da informacéo e do perfil dos usuarios
interessados, que poderao ter permissao para acessar o registro.

No ambito tecnoldgico a ferramenta denominada AGHU (aplicativo de gestéo
dos hospitais universitarios da rede EBSERH), atualmente na versdo AGHUX é
disponibilizada no HUAC, com modulos administrativos e assistenciais. Por meio da
ferramenta AGHUX foi possivel o acesso aos modulos “prontuario on-line”,
‘internacdo”, “ambulatério”, “exame” e “prescricdo”. A Figura 4 apresenta 0s

aplicativos de gestdo em uso nos HUs da Rede EBSERH.
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Figura 4 — Infraestrutura de tecnologia da informag¢éo no HUAC

=1

AGH

HUAC-UFCG ’f“,’"f". ! \‘,‘ f A \’ }(K\ ‘( 3 {i'] ,o\
@WWOUOUVY J U
Paclentes ¢ D
Prontusrios Internagdo Ambulatorio (=) Dames
ondiae Assistencial

M Médulos implantados no HUAC M Médulos usados no estudo

Fonte: Elaborada pelo autor, 2022.

Em virtude de a instituicdo ser um hospital de ensino, pesquisa e extensao,
realizando atendimentos em patologias consideradas como nivel de complexidade
meédio e alto, o perfil dos usuarios que poderd solicitar permissdo para acessar as
informacBes do registro € bastante diversificado. Nestes, incluem-se médicos
especialistas na area de oncologia pediatrica, mas também médicos em formacgao nos
programas de residéncia, que funcionam na instituicdo hospitalar. Com isso, o
processo de decisdo sobre o conjunto de dados que estdo incluidos no registro,
buscou contemplar o0s dados relativos aos aspectos epidemioldgico,
sociodemogréfico, de estadiamento, de tratamento, dos efeitos adversos durante o
tratamento e das hospitalizagdes.

Ainda na primeira etapa, a pesquisa realizada na plataforma de busca Pubmed,
retornou artigos sobre os fundamentos, os padroes e as recomendacbes que
basearam o planejamento e o desenvolvimento do registro. As principais
nomenclaturas em oncologia e em cancer infantil, como a codificagdo de doenca em
oncologia, 32 edicdo (CID-O 03), a Classificacao Internacional do Cancer na Infancia,
32 edicao revisada (CICI - 3) (STELIAROVA-FOUCHER et al., 2017), o Manual de
Estadiamento do Cancer Infantil de Toronto (GUPTA et al., 2016) foram os padrées
utilizados no desenvolvimento das variaveis contidas no formulario eletrbnico de
coleta de dados.

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

aplicabilidades do registro, que estao especificadas na Tabela 4.
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Tabela 4 - Caracteristicas e aplicabilidades do registro

registro hospitalar de pacientes portadores
Categoria do registro de uma determinada patologia em

condic&o de fratamento.

capturar, armazenar e analisar os dados
Finalidade do registro demograficos, socioecondmicos, clinicos,
diagnosticos, tratamentos e

hospitalizactes.

0s dados que alimentario o0s registros
Fonte de dados seréao coletados dos prontuarios dos

pacientes.

presenca de interface amigavel e intuitiva,

Usabilidade facilitando o manuseio pelos profissionais
envolvidos na pesquisa.

possua as certificagdes exigidas quanto a

L seguranca e privacidade no

Segurancga e privacidade )
armazenamento e compartilhamento dos

dados.

. L apresente mecanismos de validacéo e
Qualidade e validac&o de dados ) _
garantia de qualidade de dados.

ferramentas para exportacédo e importagéo
Compartilhamento de dados de dados com compatibilidade aos

principais softwares estatisticos.

Fonte: Elaborada pelo autor, 2022.

Na etapa 2, considerando a percepc¢éo do usuario do registro, foi construido o
modelo conceitual, para descrever os dados que serdo 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
retangulos representam a entidades: “pacientes”, “dados demograficos”, “dados
socioecondmicos”, “diagnostico”, “estadiamento” e “hospitalizagado”, enquanto os
relacionamentos, que estdo representados pelos losangos, demonstram as

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

(1,N) - (11) Dados
@ demogréficos
(1N @ (1,1) Dados
socioecondmicos
_ (1,N) (1.1)
Paciente —® Diagnéstico
(1.N) Py (1,1 .
realiza Estadiamento
v
(LN) N (O,N) T
sofre Hospitalizacao
KL p G

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

Na etapa 3, procedeu-se a criacdo e configuracdo do registro na plataforma

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

Figura 6 — Fluxo de trabalho na Plataforma REDCap

. ; ON R Etapa d: Etapa 5: ~ o i
P N , apa v A8 Etapa 6:
Etapa1 Etapa & Etapa 3 yd Necessita . a0 Mover projeta Solicitar im ¢ TFTH d
Iniciar | Desenvolver —| Teswrooel | revisio P < Aprovado —| LOER0E
Profto e CRF o para producao sagio dados
b
Sim Nio
Rever
Refinar 4 \
modelo projeto

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

Como ja abordado na revisdo da literatura, o acesso a plataforma REDCap, no
ambito da Rede EBSERH, € disponibilizado mediante a utilizagao de “identificagao de
usuario” e “senha”, que sao de uso pessoal e intransferivel. A Figura 7, representa a

tela de acesso a plataforma REDCap.
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Figura 7 — Tela inicial para acesso do usuério

REDCap’
Conecte-se
Nome de renata.gurgel
usuario:
Senha: ---------
Conecte-se

Fonte: Elaborada pelo autor, 2022.

ApoOs acesso a plataforma, foi selecionada a opg¢ao “criar novo projeto”,

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

(Figura 8).

Figura 8 — Tela para criar o projeto

hEDCaP” Casa [EMeus projetos +Novo projeto  @Ajuda e perguntas frequentes  BVideos de treinamento

= o . -
Titulo do projeto: REGISTRO DE PACIENTE EM ONCOLOGIA
Objetivo do projeto: Pesquisar -
Como isso serd usodo?
Nome do Pl (se aplicavel):
Primeiro nome MI Scobrenome
E-mail do Pl (se aplicavel)
Nome do Pl conforme citado nas publicagdes (se
aplicavel): {por exermnplo, Harris PA}
Namero IRB (se aplicavel):
Por favor especifique:
[(JrPesquisa basica ou de bancada
[JEstude ou estudo de pesquisa clinica
[(JPesquisa translacional 1 {aplicando descobertas ac
desenvolvimento de ensaios e estudos em humanos)
[(JPesquisa translacional 2 (aumentando a adecdo de
resultados de pesquisa e melhores praticas na
comunidade)
CJestudo de pesquisa comportamental ou psicossocia
Cepidemiclogia
Brepositdrio (desenvolver um repositdrio de dados cu
especimes para uso futurc pelos investigadores)
Coutro =~
Salvar Cancelar

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

hEDC a pﬂ’ REGISTRO DE PACIENTE EM ONCOLOGIA
& Logado coma renata.gurgel | Sair
B Meus projetos A # Inicio do prejete i Configuragio do projete % Outras Funcionalidades  ¢3) Histérico de revisio do projeto

W REDCap Mensageiro

B Entre em contato com o administrador As tabelas abaixo fornecem informagbes gerais do painel, comeo uma lista de todos o5 usudrios Com acesso a este projeto,

do REDCap estatisticas gerais do projeto e eventos futuros do calendéria (se houver).
Projeto Casa e Design =
& Usuirios Atuais (1) BEstatisticas do Projeto
& Pagina Inicial do Projete - = - o ) B
Configuraio do projatn Do urilizador Expira Registros no projeto 0
[# Designer H Dicionério renata.gurgel . Arvidade mals recente 111172022 16:05
Binro de cédigos [ Renziz Gurgel ) Uso de espago para docu 0,00M8
WELEUS do projeto; Desenvolvimento
Colegio de dados = Préximos eventos do calendirio (prévimos 7 diss)
B Painel de status de registro Fempol|(Encon o R Oesoh o
Visualize o status da coleta de dados de todos o3 Nenhum events futurs

B Adicionarieditar reg

Formuldrios =

[ Paingis de projeto

A Aertas e Notificagties

& Gerenciamento multilingue

B calendério

B Exportages de dados, relatorios e
estatisticas

4 Ferramenta de importagio de dados

# Ferramenta de comparagao de dados

B Registro o SR Registro de e-mail

& Registro de comentarios de campo

& Repositério de arquivos

& Direitos do usudrio & 38 DAG

8 Qualidade de dados

E Aplicacdo Mdvel REDCap

Médulos Externes @ Gorengipr 1= Ver registgg [+

Fonte: Elaborada pelo autor, 2022.

Apbs a criacdo do projeto, a préoxima fase foi de configuracdo do registro (Figura
10). Fez parte desse processo: (1) habilitacdo do modo de coleta de dados; (2)
elaboracdo dos instrumentos de coleta de dados; (3) definicAo dos eventos e
designacéao dos instrumentos de coleta de dados para esses eventos; (4) concessao
de permissdes aos usuarios; e por fim, (5) realizacao de teste piloto.

A opcéo do modo de coleta de dados longitudinal foi a mais adequada, em
virtude da coleta de dados em varios momentos de visita do paciente, como também
pela necessidade de reutilizacdo dos instrumentos de coletas de dados, para um

mesmo paciente.
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Figura 10 — Tela de configuracdo do registro

# Pigina inicial do projeto = Configuracdo do projeto  § Outra funcionalidade ) Histdrico de revisdo do projeto

Principais configuracbes do projeto

permite | @Usaxr pesquisas neste profesa? ? B8 Y0EC: Como criar & pereciir sma peiauiss
Desathr | QUsar coleta de dados korghudinass com eventos definidos? ?

Tt Moddicar o tiulo do projfeto, propdsio, et

JFProjete seus instrumentos de coleta de dados

°
Kione oy edie Campos €M 58S INStrumentos 6k coleta o8 0a00s. IS0 pode ser feito usando ¢ Designer

N3o fo Online {método cnling) ou carreganco um Diionirio Ge Dados (méodo offiine). Links rdpidos: Saoe o POF de

niciaco 1edes os instrumantos OU Raixe o Digonddc de Dados aual

——a Vamos parz | @Oesizner onding | ou | fIDiconario de dades

Bipiore o | db Biohoteca de isrumentas PEDCa0

Vock verdficou 2 pagna Vadficar Igsntifcadanss para garante que todes os campos do ideenficador foram marcaded?

o [ naaio L

Veruncbes especias

#0efina seus eventos e designe instrumentos para eles

4
‘ (rie eventos para reutiizagao o2 instrumentos G2 Colsta e 02005 &/ou configure agendamentas.

soiemonrs  ¥8MOS P23 | Definir meus eventos | o | Designar instrumentos para meus eventos:

Teste seu projeto completamente

€ impartante testar 05 COMPONentes e5S8ncias 60 seu Projerd antes de coloci-lo em produgdo, Tents criar
Naofo 3iguns registros de teste 8 insarr Jguns dacos para (303 UM para garantr que seus instrumentos de coleta de
niciado gados tenham & aparéncia & 0 comportamento esperados, especiaiments 2 Jogica & os cilaulos de ramPicaao.
Em seguida, revise seus dados de teste criando relatirios & exportando seus dados para visuslizag3o no Excel
Jemewl| ouemum paccte de andlise estatistica. Se vocs tiver pesquisas, preencha as pesquisas como se fosse um
participante usando o Link de pesquisa poblica cu a Lista d2 participantes eniando um comvits de pesquisa
pare s mesmo. Se outros modulos de projeto forem usades regularmente, teste-0s um powco t A
melhor manera o testar S8 projftn & usi-o (omo Se estyesss mserindo dados rezis de produgde.

Fonte: Elaborada pelo autor, 2022.

Quanto ao desenvolvimento dos formularios de coleta de dados eletrénico (e-
CRF, sigla em inglés), que sao os instrumentos destinados a capturar todas as
informacdes necessarias ao registro, foi utiizado a modalidade do editor on-line,

denominada “on-line designer”. A sua elaboragéo, baseou-se no DER desenvolvido
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na segunda etapa do fluxo de trabalho. O dicionario de dados do registro fornece os
metadados das varidveis desenvolvidas, sendo apresentado no Anexo B, no formato
de livro de codigos, que € uma forma mais inteligivel aos usuarios do registro.

Para a criagcdo dos campos que integram o e-CRF, procedeu-se a sua edicao
com a escolha do “tipo de campo” (multipla escolha, caixa de texto, campo calculado,
verdadeiro/falso, sim/néo, upload de arquivo, entre outros) e dos seus atributos (nome,
regras de validacdo, preenchimento obrigatério ou ndo e se contém informacdes de
identificacdo). Os recursos de logica de ramificacdo, que ocultam campos sob
determinadas condicionantes, e o de campos calculados foram utilizados em diversas
ocasioes.

A Figura 11, representa o painel “adicionar novo campo” que € mostrado para
cada acréscimo de um campo. A Figura 12, exibe um e-CRF do registro, com 0s
campos a serem preenchidos, e a Figura 13, especifica todos os formularios de
coletas de dados desenvolvidos para o registro nesse estudo.

Figura 11 — Tela para construcdo dos campos e das variaveis

Adicionar novo campo X
Vocé pode adicionar um novo campo de projeto a este instrumento de coleta de dados preenchendo os campos abaixo e clicando no boto Salvar na parte inferior. Quando vocé adiciona um
novo campo, ele serd adicionado ao formuldrio nesta pagina. Para uma vis3o geral dos diferentes tipos de campo disponiveis, vocé pode visualizar o & Video de Tipos de Campo (4 min) .
Tipo de campo:  Caixa de texto (texto curto, niimero, data/hora, ... v

— Selecione um tipo de campo —
Legenda do camp (i de texto (texto curto, numero, datalhora, ..) ditor de Rich Text 2

Nome da varidvel (utiizado em égica
Caixa de Notas (Texto do Paragrafo)

Campo Calculado
Multipla escolha - Lista suspensa (resposta tinica)

Miltipla escolha - botdes de opcao (resposta tnica) C | [} Varidve

Caixas de selecdo (mltiplas respostas) #Hincorporagio de campo

Sim ndo o

Verdadeiro falso Validagdo? (opcional)  — Nenhum —— v
Assinatura (desenhe a assinatura com 0 mouse ou o dedo)

Upload de arquivo (para usudrios fazerem upload de arquivos) ~selecione 0 servico de ontologia - v
Slider / Escala Visual Analogica 4 =

Texto descritivo (com anexo opcional de imagem/video/udio/arquivo) Requeridos?* @ Nzo U Sim

Iniciar nova se¢ao (com texto opcional)

Tags de acdo / anotagao de campo (opcional) Identificador? @ Nao OSim

Alinhamento personalizado  Direita / Vertical (RV) v

Nota de campo (opciona

Salvar  Cancelar

Fonte: Elaborada pelo autor, 2022.



Figura 12 — Formulario eletrdnico de coleta de dados

= DADOS DEMOGRAFICOS

@ Adicionando novo ID de registro 62 .
Evento: GERAL

ID do registro

Nome do paci (nome compl )

= deve fornecer valor

Registro hospitalar

= deve fornecer valor

Dados do registro no estudo

Dados de nascimento

= deve fornecer valor

GENERO

= deve fornecer valor

Raca declarada

= deve fornecer valor

Estado civil

* deve fornecer valor

Estado onde mora

* deve fornecer valor

Cidade onde mora

Espago geografico

status do formulario

Completo?

Bloquear este instrumento?

Se blegueado, nenhum usudric poderd modificar este instrumento para este registro até gque
alguém com privilégios de Bloqueio/Desbloqueio de Nivel de Instrumento o desblogueie

52

oMY

dados de nascimentc do paciente.

~

~

zeona rural ou zona urbana

Incompleto -~

(] ﬁ Trancar

Salvar e sair do formulario Salvar &... =

- Cancelar -

Fonte: Elaborada pelo autor, 2022.

Figura 13 - Instrumentos de coleta de dados do registro

Instrumentos de coleta de dados

Nome do instrumento

ID DO PACIENTE

DADOS DEMOGRAFICOS

DADOS SOCIOECONGMICOS
DADOS DIAGNOSTICOS DO CANCER
ESTADIAMENTO DO CANCER

INFECCAO

Opgoes de formulario:

R ogica de Exibicdo de Formulario

Campo S{ST;

1

10

1T

o
=2

30

32

Agdes do instrume;

Escolher agdo
Escolher agdo
Escolher agdo
Escolher agdo
Escolher agdo

Escolher acdo

Fonte: Elaborada pelo autor, 2022.
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Apo6s desenvolvidos todos os formulérios de coletas de dados, e com a
finalidade de corrigirem as inconsisténcias, principalmente nos campos que utilizam
‘l6bgica de ramificacdo” e calculos foram realizados testes piloto. Alguns registros
foram preenchidos com dados hipotéticos, para a verificacdo das ferramentas de

qualidade de dados (Figura 14).

Figura 14 - Tela de qualidade de dados
« Processamento concluide! Executar regras: Claro

Regras de qualidade de dados

Aplicar para: | Todos os registros

Execucdo em

Regra# Nome da regra Logica da regra (mostrar discrepancia s tempo real Discrepancias Totais Exclulr
UMA  Valores em branco® - 0
B Valores em branco* (somente campos . 0
obrigatdrios)
c Erros de validacdo de campo (tipo de dados 0
incorreto)
D Erros de validagdo de campo (fora do . 0
intervalo)
Outliers para campos numericos 0
E (ndmeros, inteiros, controles deslizantes,

campos de calculo)®*

F Campos ocultos que contém valores**= - 0

- Campos de multipla escolha com valores 0

- invaliclos

H Valores incorretos para campos calculados - 0

tU Campos contendo "codigos de dados 0
ausentes”

Adcion , |

% Executarem

. - tempo real
Insira um nome descritivo para a nova -
regra Insira a logica para a nova regra -
& glcap g formularios
(por exemplo, participantes com menos de  (por exemplo, [idade] < 18) de entrada
18 anos) Como ufilizo as funcdes especiais? de dados

Fonte: Elaborada pelo autor, 2022.

Concluida a fase de teste piloto, o estudo foi movido para o “modo producgao”,
procedendo o preenchimento dos formularios de dados de todos os pacientes
elegiveis ao estudo. A Figura 15, demonstra como esta o preenchimento dos

formuléarios do registro.



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

- - . = I._egend for stau_.ls icons: B

itt Painel do registro de pacientes em oncologia @ ncomplte © incompete oo dtasave
(£) Unverified (@7 1@)) Many statuses (all same)
@ Complete @) Many statuses (mixed)

GERAL HOSPITALIZAGAO
DADOS
ID DO DADOS DADOS DIAGNOSTICOS ESTADIAMENTO

Record ID |pACIENTE DEMOGRAFICOS SOCIOECONOMICOS DO CANCER DO CANCER INFECCAO

1 ® @ @ @ @ @) -

2 3 ® ° ° ° @ -

3 @ @ L ® L ® -

4 ® ® e ® e ©)

3 @ @ L J L] @ )

] @ @ ® @ @ ®

Z L @ L J ® @ G

g @ @ @ ® L @ [+

9 o ® ® o ® ® -

10 e ® e 3 ® ® -

1 e ® e o ® ®

12 o ® ® . . ® -

13 e ° ° e . ® -

14 ° 0 ® ® ® ® -

15 e ® . . ° ® -

16 . ® . . . ® -

17 . . . . ® ® -

18 . ® ® . ® ® -

19 3 ® ° ® ® ©

20 3 . e . ® ® -

21 . ® ® . ° @ -

2 . . ® . ® ® -

2 . . . . ® ©

4 @ @ @ ® @ @ -

25 @ @ @ @ @ @® -

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

5.1 Implementacao do registro na plataforma REDCap

O desenvolvimento de um registro de pacientes como uma ferramenta de
pesquisa, ja é uma metodologia bem estabelecida, conforme demonstrado na reviséo
da literatura.

Como produto deste trabalho, a elaboracdo do registro informatizado de
criancas e adolescentes portadores de cancer apresentou-se como uma abordagem
viavel e escalavel.

No ambito tecnologico, a utilizacdo 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 utilizacdo por usuarios que ndo tem
conhecimento aprofundado em tecnologia da informacao;

(2) O suporte fornecido aos usuarios incluindo cursos, tutoriais on-line e
guias de uso;

(3) A ampla utilizagdo da plataforma REDCap na rede de hospitais
universitarios do pais, facilitando a colaboracéo interinstitucional em pesquisas
futuras;

(4) As funcionalidades e aplicacbes da plataforma REDCap eram adequadas
ao uso pretendido;

(5) A conformidade aos padrBes nacionais e internacionais em relacdo a
seguranca 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 criancas, adolescentes e adultos jovens tratados de
cancer, demonstram a consisténcia desta ferramenta, sobretudo a sua
compatibilidade com as certificacdbes de seguranca e privacidade dos dados
(LINENDOLL et al., 2021), (LIN et al., 2022).

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

estdo diversos campos de coleta de dados que fornecem informacdes sobre as
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caracteristicas demograficas, socioeconémicas, de diagnéstico, e de hospitalizacéo
de criangas e adolescentes em tratamento de cancer na instituicdo hospitalar.

Os resultados e relatérios de dados podem ser visualizados pelo usuario na
prépria plataforma REDCap, através de painéis dinamicos e interativos (Figura 16),
ou pela exportacao de informagfes em varios formatos: Excel/CSV, SAS, SPSS, R,
Stata, incluindo a possibilidade de exportacdo de dados desidentificados (Figura 17).

Figura 16 — Tela para customizacao dos relatorios

REGISTRO DE PACIENTE EM ONCOLOGIA
Exportagdes de dados, relatdrios e estatisticas

*# riar novo relatério E‘!nfltau'.srelatc'lriuseexp:brtagﬁesn L"o’ﬂ!ulrasl;lp;iesdeenpcln‘.a;él:l

ste modulo permite visualizarfacimente relatdrios de seus dados, Inspecionar plotagens e estatstcas dascritvas de seus dados, bem como exportar
s dados para Microsoft Excel, SAS, Stata, R ou SPSS para andlis (52 vocé tiver als privlégios). Se vocé desela exportar todo o seu corjunto de dados
ou visualizélo como um relatéro, o Relatdrio A é a melhor @ mals rapida maneira, No entanto,se voc deseja visualzar ou exportar dados apenas de
Instrumentos especicos (ou eventos) em tempo real, o Relatorio B é a melhor escolha. Vocé também pode criar seus préprios relatrios
personalizados ababo(se tier tals privlégios), nos quals pode fitrar o elatdrio para campos, registros ou eventos especficos usando uma vasta gama
e ferramentas de fitragem para garantir que vocé obtenha os dados exatos que deseja.

Meus relatorios e exportactes

Nore do relaidrio Exbir/exportar opfes Opeies de gerenciamento

Qe rlaria ‘ aE:pnrtardados BEqaristicasee grificos

. Todos os dados todos o regirose
* (ampos) }

Instrurmentos selecionados (todos o5 ,
braca ssleces personalzads

fegistros)
1 Relatdrio Diagndsiico QEmbirreatérm‘ Beqorta cates | Wesamimase rifiens #ediat [ﬁ:épiadel ‘Extluir|
1 Reatdrio Hospializacdo QExubwreatdruu‘ Bciporardados | | Westaitcasegrifcos | Zidar || Deiplade lE:cluw‘
*Criar novo relatorio

Fonte: Elaborada pelo autor, 2022.
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Figura 17 — Tela para exportar os relatorios do registro
Escolha o formato de exportagdo Opgées de desidentiﬁca;&o (opcional) Opgdes avancadas de formatagéo de dados

~ I As opgdes abaixo permitem limitar a quantidade de Exportar valores em branco para status de formulario
U x CSV/ Microsoft Excel (dados i P o 8 et cinza?
informagdes confidenciais que vocé esté exportandodo | © : :
A [odos 03 campos de status do formulario com um icone de
br prolelo' Ve”flque IUdo 0 que e 3p|l(a SIS CINZA podem 587 @XpOrtades como um valor em branco
wos) ou como *0" (incompleto). Dica: Valores em branco sio
Idemiﬁ:adores Conhecidos: recomendados se os dados farem importadas de volta para o

= . B D ‘ REDCap, no qual is50 preserva o3 icones de status cinza para
0 x CSV / Microsoft Excel (rétulos) Remover todos 05 campos de identificador (marcadosno | yuges s registros importados.
dicionario de dados)

DFaga hash do campo 10 do reglstro (converte 0 nome do

Exportar campos de status de formulario cinza com' v

E Software Estatistico SPSS registro em um valor rreconhecivel) Definir caractere delimitador CSV
Defina o delimizador usado para separar o3 valores no arquivo
Texto de fol'mi "Vre: d dados CSV (valldo apenas para % formatos de exportaio
C5V Raw Data e C5V Labels)
QSES Software Estatistico SAS (J Remova os campos detexto mval«do; (ouse, ampos e | [ o). pacric v
texto que nao sejam tatas, nimeros, etc)
O Remover campos da caixa Notas/Ensaio Forgar todos os nimeros em um formato decimal
especificado?
@ Software Estatistico R (ampos de data e data e hora: Vocé pode optar por forar 10dos o5 valores de dades
contendo um decimal pars ter um caractere decimal
() Remova todos os campos de data e data e hora especificado (virgula ou ponto final/ponto final).ssa serd
.0l. aplicado a todos 05 calculos @ valores de texto validados por
BEIE] Software Estatistico Stata F v nUmero 1o arauivo dé exportacio.
LI Mudar todas as datas por valor entre 0 & 364 dias Usa' oriats Guckmal ceio Aot o on bty
(quantidade deslocada determinada pelo algoritmo para cada
TEgIS(r0) Qﬂmﬂ‘mﬂsm NOTA: Suas selegdes de formatagio de dados acima serdo
CDISCODM (XML) lombradas no futuro ¢ serdo pré-selecionadas na sua préxma
Desmarcar todas 5 00cjes Spone

Fonte: Elaborada pelo autor, 2022.

Os relatorios elaborados podem ser disponibilizados através de links publicos,
permitindo a divulgacéo dos resultados do estudo (Figura 18). Contudo, a publicacéo

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

Figura 18 — Tela para criacao dos relatorios dos dados

Painéis de projeto

+ Criar novo painel Painéis do meu projeto
Nome do painel
1 REGISTRO DE PACIENTE EM ONCOLOGIA - dados demograficos Pibiico
2 REGISTRO DE PACIENTE EM ONCOLOGIA - dados diagndsticos
3 REGISTRO DE PACIENTE EM ONCOLOGIA - dados de hospitalizacdo Pibico

*Criar novo painel

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

No presente estudo, foram cadastrados 60 pacientes que preencheram os
critérios de inclusdo do estudo. O diagndéstico oncoldgico mais comum foi leucemia
linfoblastica aguda (LLA) (43,3%), seguido de leucemia mieloide aguda (LMA), linfoma
Hodgkin e neuroblastoma, que representaram 10% dos diagndsticos oncolégicos
(Gréfico 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 — Caracteristicas dos pacientes cadastrados no registro

Variavel Resultado

|dade Mediana de 6,5 anos

Mora em Campina Grande  33%

65% masculino

Sexo
35% feminino
95% pardos
Raca 40% brancos
3,3% negros
) 60% zona urbana
Area geografica

40% zona rural

Beneficidrio de programas  53,3% sim

sociais 46,7% nao

58,3 % até 1salario minimo
Renda familiar

23,3% maior do que 1 e até 2 saldrios-minimos

Fonte: Elaborada pelo autor, 2022.
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Gréfico 2 - Principais diagnésticos do registro

HLLA

N LVA

W LINFOMA HODGKIN
NEUROBLASTOMA

W LINFOMA BURKITT

B RABDOMIOSSARCOMA

B TUMOR WILMS

B TUMOR EWING

B OUTROS

10%

Fonte: Elaborada pelo autor, 2022.

No periodo da andlise do estudo, compreendido de 01 de junho de 2019 a 01
de maio de 2021, houve 103 internacdes hospitalares motivadas por episédios de
neutropenia febril, ocorreram 1,7 episoédios de hospitalizacdo por paciente. Dentre as
internacdes, 11 apresentaram necessidade de transferéncia para Unidade de Terapia
Intensiva (UTI), devido a gravidade do quadro. O tempo médio de permanéncia dos
pacientes no hospital foi de 13,1 dias.

Em relacdo as variaveis, que podem ser preditoras de um desfecho
desfavoravel dos pacientes hospitalizados, ou seja, internacdo na UTlI, os resultados
evidenciaram, com significancia estatistica (p < 0,05), apenas as variaveis
relacionadas aos exames laboratoriais: contagem absoluta de neutréfilos < ou = a 100,
contagem absoluta de mondcitos < ou = 100 e contagem absoluta de linfécitos < ou =
300.

A Tabela 6 apresenta as caracteristicas dos episddios de hospitalizacées,

correlacionando aos desfechos.



Tabela 6 — Caracteristicas de hospitalizaces

INTERMACAO EM UTI MNao Sim Todos p =< 0,05
Transfusao (Hb < = Tg/idL)
Mao 79 10 89
Sim 13 1 14 0,645
Dosagem de PCR = = 90mg/L
Mao 72 8 90 0,677
Sim 20 3 13
Tipo de cancer
Leucemia aguda 41 5 G2

0.955
Tumor sdlida 51 6 11
Uso de acesso venoso central
Mao 26 2 92
Sim 15 9 11 0.478
Uso de granulokine®
Mao 39 4 43
Sim 53 T 60 0.702
Hemocultura positiva?
Mao 70 8 78
Sim 22 3 25 0.806
Monocito <= = 100 céls./mm?
Mao CY| 1] KX |
Sim 61 11 72 0.021
Plagueta < = 50. 000 / mm?
WED 52 5 57
Sim 40 6 45 0.485
Neutrofilo = = 100 céls./fmm?
Mao 37 1 38
Sim 55 10 65 0.043
Linfocito = = 300 céls. /mm?*
Mao CY| 1] 31 0.021
Sim 61 11 72
Febre na admissao = = 39°C
Mao a6 10 a5
Sim 6 7 i 0.743
Intervalo de tempo da Qt = 14 dias?
Mao 85 10 g5
Sim 7 1 11 0.862
Gluimioterapia foi realizada no hospital?
Mao 24 1 25 0214
Sim 315] 10 78 ’
Idade na hospitalizagao
0-4anos 36 3 39
5 —9 anos 17 3 20
10 - 14 anos 12 2 14 0.811
= =156 anos 27 3 30

Fonte: Elaborada pelo autor, 2022.
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O registro desenvolvido nesta pesquisa permitiu 0o conhecimento das
caracteristicas demograficas, socioeconémicas, de diagnéstico, e de hospitalizacéo
de criancas e adolescentes em tratamento de cancer, na instituicdo hospitalar em que
se realizou o estudo. Contudo, 0 pequeno tamanho da amostra do estudo foi um fator
limitante para uma andlise mais aprofundada dos fatores de riscos, com poder
estatistico, que podem estar associados ao desfecho desfavoravel de criancas e
adolescentes internadas por neutropenia febril.

A falta da adocdo generalizada do formato eletrobnico dos prontuarios
analisados, como também a entrada manual dos dados nos formularios eletrénicos do
BD da plataforma REDCap foram os entraves encontrados, que demandaram mais

tempo e trabalho na pesquisa.
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6 CONCLUSAO

Nas ultimas décadas o crescimento exponencial dos bancos de dados clinicos
e registros de pacientes estao diretamente relacionados aos avang¢os da tecnologia
da informacéo, que possibilita a captura, armazenamento, gerenciamento e analise
de quantidades cada vez maiores de dados, com padrdo de qualidade. A oncologia é
uma das especialidades que na atualidade, apresenta muitos bancos de dados e
registros de pacientes para atender a muitos propositos.

Entretanto, a grande maioria dessas ferramentas de dados ndao contempla a
faixa etaria de zero a 19 anos. As criancas e adolescentes com cancer ndo sao
“pequenos adultos” com cancer, ha grande variabilidade entre esses dois universos,
portanto, antes de serem aplicadas, todas as evidéncias clinicas oriundas de estudos
na populacéo adulta, devem ser validadas nesta populacéo.

Atualmente, o registro resultante dessa pesquisa é uma ferramenta para uso
na propria instituicdo, e funcionara para orientar a equipe médica na tomada de
decisédo, como fonte de informacao qualificada. O acesso ao registro de pacientes e
aos relatorios de resultados desidentificados pode ser realizado através da plataforma
REDCap, mediante solicitacdo aos pesquisadores e a instituicdo envolvida na
pesquisa.

Perspectivas futuras sdo para a ampliacdo da utilizacdo da plataforma
REDCap, possibilitando uma infraestrutura de dados comuns e compartilhaveis entre
as diversas instituicdes, que tratam de criancas e adolescentes portadores de cancer,
com informacgdes que incluam dados demograficos, epidemioldgicos, diagnésticos e
de tratamentos. Proporcionando um volume crescente de dados, que poderdo ser
empregados em pesquisas de avaliacdo de resultados em todo o continuum do

cancer.
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Apresentagio do Projeto:

Considerado um problema de salde pablica, o cdncer € uma doenga crénico-degenerativa com indices
crescentes de incidéncia e mortalidade em todo o mundo. Embora seja considerado raro entre individuos
com idade de zero & 19 anos, € uma causa de morbidade e mortalidade frequentemente negligenciada em
varios paises. As neoplasias que acometem essa faixa etaria diferem dos tumores em adultos em varios
aspectos, como comportamento clinico, origem histolagica, localizagdo e até mesmo padrdo de resposta aos
tratamentos. Portanto, considerando essas diferengas, preconiza-se a abordagem do cancer infantojuvenil
separadaments do cdncer na populagio adulta. A utilizag8o de sistemas de informagdes em saldde com
tecnologias cada vez mais sofisticadas tem sido uma ferramenta de grande importdncia no progresso
aleangado pela comunidade cientifica ne enfrentamento de diversas doengas. Nesse cendrio, inovagdes
tecnclogicas como banco de dados contendo informagdes sobre pacientes e suas doengas ou sistemas de
apoio a decizdo em tempo real, poderiam melhorar o atendimento de pacientes portadores de cdncer. Por
considerar o cdncer infantojuvenil um diagnostico com grande repercussio biopsicossocial na populagdo
acometida e seus familiares & compreender a tecnologia em salde como ferramenta para melhoria de varios
processos no ambito do combate ao cancer, o objetivo deste estudo & desenvolver um registro hospitalar
informatizado para armazenamento de
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dados multidissiplinares de criangas e adolescentes portadoras de cancer, a fim de fornecer informagides
qualificadas sobre varios aspectos do cancer infantojuvenil & tambeém ser uma ferramenta Otil para a decisao

em saldde

Objetive da Pesquisa:

Ohbjetive Primario:

- Desenvolver um registro informatizado para o armazenamento de dados multidisciplinares (clinicos,
epidemiolagicos, laboratoriais e de imagem) de criangas e adolescentes em tratamento de cancer no

Hospital Universitaric Alcides Carneiro (HUAC).

Chbjetivo Secundarnio:

- Definir as informagdes essenciais para a estruturagdo do sistema hespitalar informatizado proposto nesta
pesquisa;

- Identificar o perfil clinico epidemiologico dos pacientes atendidos na referida instituigSo;

- Disponibilizar informagies consolidadas para o plansjaments de agdes institucionais de assisténcia 3
zaude destes pacientes;

- Utilizar os dados produzidos para orientar a tomada de decisio médica no atendimento de crancgas &
adolescentes com cincer atendidos na instituigio;

- Submeter os dados coletados a processos analiticos baseados em inteligéncia artificial;

- Propor um modelo preditivo baseado em aprendizado de magquina.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

- Por se tratar de pesquisa que acessard dados sensiveis dos pacientes elegiveis para o estudo, a
pesquisadora utilizara software REDCap que possui ferramentas para desindentificag3oe dos pacientes e que

atende as certificagdes de seguranca e protegdo nacional e internacional.
Beneficios:

- O desenvolviments de uma base de dados eletrdnica que apresente dados clinicos multidisciplinares de

criangas e adolescentes ponadores de cincer de forma estruturada,
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possibilitard a utilizagSo destes para crientar o planejamento de agbes assistenciais em salde; a orientar a
tomada de decisdo medica, assim como serem utilizados em processos analiticos baseados em inteligéncia
artificial.

Comentarios & Consideragdes sobre a Pesquisa:

O projeto apresenta relevancia cientifica e social.

Consideragdes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:

A pesquisadora apresentou a seguinte documentago:

- Projeto completo;

- Termo de Consentimento Livre e Esclarecido;

- Folha de Rosio para pesquisa envolvendo seres humanos;

- Termo de Compromisso dos pesquisadores;

- Justificativa da ndo apresentago do TCLE;

- Carta de Anuéncia Institucional do superintendente do Hospital Universitario Alcides Cameino;

- Termo de Compromisso para utilizag@o de dados em prontuarios de pacientes e de base de dados em

projeto de pesguisa.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

A pesquisadora apds contato telefdnico justificou gue no software que serd utilizada serdo suprimidas as
informagdes de identificag8o dos participantes conforme descrito na FIB (Por se tratar de pesquiza que
acessara dados sensiveis dos pacientes elegiveis para o estudo, a pesquisadora utilizara o software
REDCap que possui ferramentas para desindentificag8o dos pacientes e que atendem as certificagdes de
seguranga e protecdo nacional e internacional . No gue tangem as variaveis “nome”, “enderego”, “nome de
pais e/ou responsaveis” e “contato telefdnico” o software utilizado pela pesguisadora (RedCap)

estipula que somente usudrios aprovados cbitenham acesso aos formulrios com tais informagdes, mediante
a confirmag&o do nome do usudrio e senha que sfo obrigatdrios; tais usudrios recebem diferentes niveis de
acesso conforme a sua atribuig&o na pesquisa; todas as alteragdes no banco de dados séo registradas e
auditaveis ; e oz campos marcados como identificadores ou seja os
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campos gue contenham as varidveis outrora citadas e que contenham dados sensiveis conforme as leis de

prote¢do de dados vigentes, sfo excluidos automaticamente no momento da exportagde dos dados e

elaboragdo dos resultados e relatdrios que sero divulgados a comunidade). Por isso somos de parecer

favoravel a sua aprovagdo.

Consideragies Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:
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Biorepositorio /
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TCLE / Termos de  |justificativa_nao_apresentacac_TCLE.P | 27M10/2021 |REMNATA SILVA DE Aceito

Assentimento J DF 16:05:52 |CARVALHO

Jusftificativa de GURGEL

Auséncia

Declaragio de termo_de_compromissso_de_pesquisad| 271002021 [REMATA SILVA DE Aceito

Pesquisadores or.POF 16:05:17 CARVALHO

Declaragéo de Anuencia_institucional_Plataforma_Brasi| 25110/ 2021 [RENATA SILVA DE Aceito

Instituigdo e |.pdf 14:55:08 |CARVALHO

Infraestrutura GURGEL

Folha de Rosto FOLHA_DE_ROSTO_PLATAFORMA_B| 22/10/2021 |REMATA SILVA DE Aceito
RASIL_ASSINADA.PDF 17:14:44 |CARVALHO

Projeto Detalhado /  |PROJETO_PLATAFORMA_BRASIL pdf| 221002021 |RENATA SILVA DE Aceito

Brochura 17:08:58 CARVALHO

Investigador GURGEL
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% | Variable s Field Name

Fiwld Lahal 23/11/2022 14:35

Flaid fipha

Field Attributes [Field Type, Yolidation, Choices,
Caloulations, etc.)

Instrument: ID D0 PACIEMNTE iid da paclente)

1 [Fecord td

Frsurcd ID

text

2 io do_gaciorte corplote ]

Soelion Heads:

Cornpkete?

drapidore

0 | Irvirrplere

-

Uriesiliesd

N

Cornplale

Instrument: DADDS DEMOGRAFICOS idados demagifices)

3 prticnt_name Maare o perisnbs oo Camplen) sl Feguired. Ideatilien
Sicld anraranare ERLACEROLEER= Mome Comalern
4 spital_roglstey Registron nespitelar exl {rurmiber], Regquised, Iderilie

Dt b reggistra o psinza

skl (dee dimyl, Reguined
“leld anneanan ETORAY SERFATOR]Y

6 |[[dob] Ciata de naslirents sexl (dee_dimyl, Requirad, dartilz
VA bl b a1 =ield anraranar: f2RIEEL 1T
7 | [Reroer] GEh=H0 dlrapdoran, Tiequred
1 Feminino
4 Masculin
Costarm aligrrmar: RH
8 | [race] Faa dad arada dlrapdoran [auracarmplare] Begered
1 Branca
2 | Negra
3 Parda
4 | Amarela
5 Indigena
999 Desconhecida/Nao informadd
Cosktarm aligrmrerc: RH
9 Lzal_status Exlaa Ll drapdoran eulacampkelel, Jegqured

1 Solteiro(a)

Casado(a)

Vitivo(a)

Divorciado(a)

Separado(a)

ol bMlw|N

Unido estavel

999 Informacdo nao disponivel

et aligrrrers: BH
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10| [residence_state] Estado onde mora dropdawn (autacamplete) Required

1 Acre - AC 65
22 Alagoas - AL
33 Amapa - AP
44 Amazonas - AM
55 Bahia - BA
66 Ceard - CE
77 Distrito Federal - DF
88 Espirito Santo - ES
99 Goids - GO
1010 Maranhdo - MA
111 Mato Grosso - MT
121P Mato Grossc do Sul - MS|
1318 Minas Gerais - MG
14144 Para - PA
151p Paraiba - PB
1616 Parand - PR
171Y_Pernambuco - PE
1818 Piaui-PI
1919 Rio de Janeiro - R]
2020 Rio Grande do Norte-R
212] Rio Grande do Sul - RS
222F Ronddnia-RO
2323 Roraima -RR
2424 Santa Catarina - 5C
252%  Sdo Paulo - SP
2626 Sergipe - SE
272Y Tocantins - TO

Custom alignment: RH

11| [residence_city] Cidade onde mora drondown

L Agua Branca
2 Aguiar
3 Alagoa Grande
4 Alagoa Nova
5 Alagoinha
6 Alcantil
7 Algodao de Jandaira
8 Alhandra
9 Amparo
10| Aparecida
11| Aracagi
12| Arara
13| Araruna
14| Areia
15| Areia de Baraunas
16| Areial
17| Aroeiras
18| Assuncdo
19| Baia da Traicdo
20| Bananeiras
21| Barauna
22| Barra de Santa Rosa
23| Barrade Santana

https://redcap.ebserh.gov.br/redcap_v12.4.13/Design/data_dictionary_codebook.php?pid=472 1/20
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24| Barra de 530 Miguel
25| Bayex

26| Belem

27| Belém do Brejo do Cruz
28| Bernardino Batista
29| BoaVentura

30| BoaVista

31| Bom Jesus

32| Bom Sucesso

33| Bonito de Santa Fé
34| Boqueirdo

35| Borborema

36| Brejodo Cruz

37| Brejodos Santos
38| Caapora

39| Cabaceiras

40| Cabedelo

41| Cachoeira dos indios
42| Cacimba de Areia
43| Cacimba de Dentro
44| Cacimbas

45| Caigara

46| Cajazeiras

47| Cajazeirinhas

48| Caldas Brandao

49| Camalau

50| Campina Grande
51| Capim

52| Caradbas

53| Carrapateira

54| Casserengue

55| Catingueira

56| Catolé do Rocha
57| Caturité

58| Conceicao

59| Condado

60| Conde

61| Congo

62| Coremas

63| Coxixola

64| Cruz do Espirito Santo
65| Cubati

66| Cuité

67| Cuité de Mamanguape
68| Cuitegi

69| Curralde Cima

70| Curral Velho

71| Damiao

72| Desterro

73| Diamante

74| Donalnés

75| Duas Estradas

76| Emas

77| Esperanca

66
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78| Fagundes

79| Frei Martinho
80| Gado Bravo
81| Guarabira

82| Gurinhém

83| Gurjao

84| Ibiara

85| Igaracy

86| Imaculada

87| Inga

88| Itabaiana

89| Iltaporanga
90| Iltapororoca
91| Itatuba

92| Jacarau

93| Jerico

94| Jodo Pessoa
95| Joca Claudino
96| Juarez Tavora
97| Juazeirinho
98| Junco do Seridé
99| Juripiranga
100 Juru

101 Lagoa

101 Lagoa de Dentro
10] Lagoa Seca
104 Lastro

109 Livramento
104 Logradouro
101 Lucena

104 Mae d'Agua
109 Malta

110 Mamanguape
111 Manaira

111 Marcacdo

11, Mari

114 Marizopolis
11] Massaranduba
114 Mataraca

111 Matinhas

11 Mato Grosso
114 Matureia

120 Mogeiro

121 Montadas

12] Monte Horebe
121 Monteiro

124 Mulungu

12 Natuba

124 Nazarezinho
12] Nova Floresta
124 Nova Olinda
129 Nowva Palmeira
13( Olho d'Agua
13] Olivedos
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13] OuroVelho

13] Parari

134 Passagem

13] Patos

134 Paulista

131 Pedra Branca

13{ Pedra Lavrada

131 Pedras de Fogo

14( Pedro Régis

141 Piancéd

14)  Picui

141 Pilar

144 Piloes

144 Pildezinhos

144 Pirpirituba

141 Pitimbu

144 Pocinhos

144 Poco Dantas

15( Pogo de José de Maura
151 Pombal

15] Prata

15] Princesa Isabel

154 Puxinana

15] Queimadas

15 Quixaba

151 Remigio

15] Riachao

154 Riachdo do Bacamarte
16( Riachdo do Pogo

16| Riacho de Santo Anténio
164 Riacho dos Cavalos
16] RioTinto

164 Salgadinho

16 Salgado de Sao Félix
16 Santa Cecilia

16] Santa Cruz

164 Santa Helena

16 Santalnés

171 Santa Luzia

171 Santa Rita

17] Santa Terezinha

17] Santana de Mangueira
174 Santana dos Garrotes
17 Santo Andre

174 Sao Bentinho

171 S&o Bento

174 S&o Domingos

179 Sao Domingas do Cariri
18( Sao Francisco

18| Sao Jodo do Cariri

181 SaoJodo do Rio do Peixe
18] Sao Jodo do Tigre

184 Sao José da Lagoa Tapada
18] Sao José de Caiana

68
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18 Sao José de Espinharas
18] Sao José de Piranhas
18] S&o José de Princesa
181 Sao José do Bonfim
190 Sao José do Brejo do Cruz
191 Sao José do Sabugi
191 Sao José dos Cordeiros
19] Sao José dos Ramos
194 Sao Mamede
19 Sao Miguel de Taipu
199 S3o0 Sebastido de Lagoa de Rog|
19] Sao Sebastido do Umbuzeiro
19 Sao Vicente do Seridé
199 Sape
20( SerraBranca
201 SerradaRaiz
204 SerraGrande
20] Serra Redonda
204 Serraria
209 Sertdozinho
20 Sobrado
2070 Solanea
204 Soledade
209 Sosségo
%1 Sousa
%1 Sumé
%1 Tacima
%1 Taperoa
%1 Tavares
%1 Teixeira
%1 Tendrio
%1 Triunfo
%1 Uiraina
%1 Umbuzeiro
22( Vérzea
221 Vieirdpolis
22] Vista Serrana
221 Zabelé
abaraligrrers BH
12 al_zonz_urbor_zon Cepragy peogralo: s
1 Zona Rural
2 | ZonaUrbana
-"'og'x' .I\I.S'r\ informad
13 adas dessgrFices corplete | Soction Heado: oo
Curmphale? (O B [ RN B I B
1 | Uriesrilesd
2 [ Cozamplere

Instrument: DADOS SOCICECONOMICOS (fadss seciveconmices)
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~
(@)

4| screalicg Exralaricade mrapdoar, Hedqld noedl
B T el 1| FRIMFIRD g incamzlern
2 FRIFCIRD 2ra0 complata
3 SFCLIREG Brau aeermplemn
< Segurdo grao complela
5 koanraesridng
935 | B inhur oo
| [restideeirs] Habrantes na sewrineia drmpedovan
TATTLS PETSCNE MINCATL G MEETI FEN2N A0 1 4LE 3 pIes s
2 £ A8 pEEslas
3 AU 2R & pessias
ol | R T mndco
16 cusiog_cowiTic Congigicda mgredia rada
0 Fropin
1 Slugaa
2 Culiczu
3 Irwaddizo
Eod | Rods T maca
17 | | govereent_benellodory Bupredicd o de programa de goesrma wesrd
1| ¥es
0| Ha
18 Famdlly_firancos | Rerrda [amilar Lires kb
1 Tk _frsrees_ 1 Pelersan G igLa ¢
saldri v (ki
2 Tarily Friarces__ 2 faio doqua 15K &
ate 2R
3 farily Fnances_ 3 Felaio do 2 5k aald s
|
4 farily Foeances__ 4 Flaio doqua 55 e
are TUsk
5 Tarily Friarces__5 Beaar o poe TR
Bl | Tamiby Briances_ 999 | ki infwemaza

19 eRiwar i Cuidador dusanie o ialarenta frapidiees
B e
2| Kas
3| el
4 | feal
5 | Ctra
in tanling_toregiver Cecole dada o0 puidedo: flrapdire

-

FRIMEIRD g incoimpa e

FRIFIEIRT s vermpaksla

SEGUMED grau meamp

2l

[ ¥ r '] Y
eeanedn A Complarg

gl |lw|N

Huree esludeg

ror

haa info mdsa

#1| dadas_sacleecorrico_compl | Schon Heador fons 5 dlrespiore
cte Carmplers? 0 | Iree valers
1 | Urieariled
2 [ Carmplets
Instrument: DADDS DIAGNESTICOS DO CAMNCER (dafes dispnstices do cnar)
2| [neme_zoror] Tiao de neoplasia dleapednran, fiesiiresd

1 NEOPLASIA LINFOPROLI

FERATIVA

4 TUMORSOLIDO

Custarm alignmmarc: RH
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23 | [diagnostic_date ]

Data da confirmacdo diagnéstica

text (date_dmy)

24 | [diagnostic_age ]

|dade ao diagnostico

calc
Calculation: rounddown(datediff ([diagnostic_date],
[dob], "y")

25 [weight] Section Header: Dados Antropomeétrico ao diagndstico text
Peso
en
26 | [height] Estatura text
e centimetro
27 | [body_mass_index ] IMC calc, Required

Calculation: [weight]*10000/([height]*[height])

Show the field ONLY if:
[syndrome_genetic] = '1'

28 | [syndrome_genetic] Sindrome Genética/Comorbidades ? esno
1| Yes
0| No

29 | [genetic_name] Especificar comorbidade/sindrome genética text

30 [[cid_o_3_solid_tumor]

Show the field ONLY if:
[name_tumaor] = '2"

CID O -3 Topografia neoplasia solida

radio, Required
1 C71, ENCEFALO

C71.0, CEREBRO

C71.6, CEREBELO, SOE

C71.7, TRONCO CEREBRAL

C72.0, MEDULA ESPINHAL

C74, GLANDULA SUPRA-RENAL

€76.0, Cabeca, face ou pescogo, SOF

C76.1, Térax, SOE

W o | N|ojlu|dM|lwWw]|N

C€76.2, Abdome, SOE

N
o

C76.3, Pelve, SOE

iy
-

C€76.4, Membro superior, SOE

-
N

C76.5, Membra inferior, SOE

999 | NAO INFORMADO

21 [cid_o_2 lymphoproliferativ
e]

Show the field ONLY if:
[name_tumor] ="1"

CID O - 3 Topografico Neoplasia linfoproliferativa

radio

1 C42.1, Medula 6ssea

C77.0, Linfonodos da cabeca, face e pescogo

C77.1, Linfonodos intratoracicos

C77.2, Linfonodos intra-abdominais

u|lbhlwWIN

C77.3, Linfonodos da axila e do membro
superior

6 C77.4, Linfonodos da regiao inguinal e do
membro inferior

7 C77.5, Linfonodos pélvicos

8 C77.8, Linfonodos de multiplas regides

9 C77.9, Linfonodo, SOE

999 | NAO INFORMADO

https://redcap.ebserh.gov.br/redcap_v12.4.13/Design/data_dictionary_codebook.php?pid=472
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32| [cid_o 3_morfology_lymph] CID -03 Morfologia neoplasia linfoproliferativa radio, Required

Show the field ONLY if: fomAre 1 | 9836, Leucemia linfoblastica de células
[name_tumor] ="1" precursoras tipo B

2 9837, Leucemia linfoblastica de células T
precursoras

3 9866, Leucemia promielacitica aguda, FAB M3

4 9867, Leucemia mielomonocitica aguda, FAB
M4

5 9872, LEUCEMIA mieldide aguda, com
diferenciagdo minima, FAB MO

6 9873, Leucemia mieléide aguda sem
maturagao, FAB M1

7 9874, Leucemia mieloide aguda com
maturacao, FAB M2

8 9840, Leucemia mieldide aguda tipo M6

9 9910, Leucemia megacarioblastica aguda
Leucemia megacariocitica, M7

10| 9891, Leucemia monocitica aguda, M5

11| 9687, Linforna de Burkitt

12| 9680, Linforna maligno de células grandes B,
difuso, SOE

13| 9670, Linfoma maligno de linfécitos células B
pequenas, SOE

14| 9714, Linfoma anaplasico de grandes células,
Te NULL

15| 9728, Linfoma linfoblastico de células
precursoras B

16| 9729, Linfoma linfohlastico de células
precursoras T

17| 9651, Linfoma de Hodgkin tipo linfocitico

18| 9652, Linforma de Hodgkin, celularidade mista

19| 9653, Linfoma de Hodgkin, deplecéo linfocitica

20| 9659, Linforma de Hodgkin, predominéncia
linfocitica, nodular

21 9663, Linfoma de Hodgkin, esclerose nodular,
SOE

999 NAO INFORMADO

33| [genetic_anomaly] Anormalidade Citogenética radio
Show the field ONLY if: 1 | Naodetectada
[name_tumor] ="1" 2 T(9;22)
3 T(15,17)
4 T411)
5 T(8:21)
999 Nao informady

https://redcap.ebserh.gov.br/redcap_v12.4.13/Design/data_dictionary_codebook.php?pid=472 8/20
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34| [cid_o_3_morfology_solid]

CID O-3 Morfologia tumor solido

radio

https://redcap.ebserh.gov.br/redcap_v12.4.13/Design/data_dictionary_codebook.php?pid=472

Show the field ONLY if: B 1 8800_3, Sarcoma, SOE
[name_tumor] = '2' 2| 8803_3, Sarcoma de células pequenas (Sarcoma
de células redondas)
3| 8804 _3, Sarcoma epitelidide
4| 8805_3, Sarcoma indiferenciado
5| 8806_3, Tumor desmoplasico de células
pequenas e redondas
6| 8900_3, Rabdomiossarcoma, SOE
(Rabdossarcoma)
7| 8910_3, Rabdomiossarcoma embrionario, SOE
8| 8920 3, Rabdomiossarcoma alveolar
9| 8960 3, Nefroblastoma, SOE (C64.9) [Tumor de
Wilms (C64.9)]
10 8970_3, Hepatoblastoma (C22.0)
11 9060_3, Disgerminoma
1] 9061_3, Seminoma, SOE (C62.-)
1] 9064 3, Germinoma
14 9070_3, Carcinoma embrionaria, SOE
11 9071_3, Tumor de saco vitelino (Tumor de seio
endodérmico)
1 9260_3, Sarcoma de Ewing
11 9391_3, Ependimoma, SOE (C71.-)
1 9421_1, Astrocitoma pilocitico (C71.-)
11 9401_3, Astrocitoma anapldsico (C71.-)
2( 9440 _3, Glioblastoma, SOE (C71.-)
21 9470_3, Meduloblastoma, SOE (C71.6)
2] 9473_3, Tumor neurocectodérmico primitivo,
SOE(C71.-) [PNET]
2] 9500_3, Neuroblastoma, SOE
24 9260_3 Sarcoma de Ewing
35| [iccc_3_level 2] Codificaco CICI 3 ESTENDIDA dropdown
la Leucemia linfoide aguda
Ib Leucemia mieloide aguda
Ic Doenca mieloproliferativa cronica
Id Sindrome mielodispldsica e outras doencas
mielopraliferativas
le Leucemias ndo especificadas e outras
leucemias especificadas
IE Linfoma hodgkin
IIb | Linfoma ndo hodgkin (exceto Burkitt)
llc | Linforma de Burkitt
la| Ependimoma e tumor de plexo cordide
Ib| Astrocitoma
Illc | Tumores embrionérios intracranianos e
intraespinhais
Illd| Outros gliomas
llle| Outras neaplasias intracranianas e
intraespinhais especificadas
IIf | Neoplasias intracranianas e intraespinhais
nao especificadas
IVa| Neurchlastoma e ganglioneuroblastoma
IVb| Outros tumores de células nervosas
periféricas
\Y Retinoblastoma
Vla| Nefroblastoma e outros tumores renais nao
epiteliais
Vib| Carcinomas renais
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Wie | Tumares renais malignos ria |:::::-c-.ih:||.i::74

Wil | Heaatetlastara

Wik | Carcingimas hapdnices

Wl | Turrares egatizos malignes i
espanfisadns

Wil | Geteossarcara

Wb | Condrossarcanmas

WG | Tumizr de Cwirg @ Sarcomaes Gasans

re cclnadng

Sl | Do Lormorgs deaeoe mslisnzs
capeif eadns

Wl | Turreres Ssoeas rral e s ras especilcadsy

%3 | Redarmivssaioonra

15k | Francesaroamias, Lurrorgs Jda Lainha oo rereg
perderien e aurras neaplasias fibramas

B4 Sarrnma e Kaansi

et | Ouores sarcormas de lecides mzles
rapesif eadas

IEe | Sercoenes e becicas males e especil cadas

G| Tumianes de Celulas cerrrinalvas
Intracrnanns e inbasspinhiis

b wiriares rialignos de Calules periminativas
extFIEETiangs e exirganatda s

i ur

Ear

ares mialigros Jde cilules penminativas

¥d | Carringimas poredais

Xe [ Owirie Lormorgs ponadss raligros ndo
rapeif cadns

| Cancinunes adverooa Licdis

Elb | Carciremas da Lireids

1 AINEMAS Naa0'anrgans
Ao |1 A

Eit | Relanomac e sligngs

Ele | cariingere s ke

Il | Cutrns carcireommies = el espeil cados

Ala | Cutres tamores ree Cyries especil cados

b | Quiros tomoees religniog rbas especil cados

] thod ol

Sl Lo Mials

Lrarme_Laimme | =2

mnasis]

OpLY T

fleLods disgrdslive da reaplazie stlida

checkbs, Tedqured

| method_of diagnosis__ | Anatomopatoldgico
do tumor primario

4 method_of_diagnosis__] Anatomapatolégico
da metastase

method_of diagnosis__| Imunohistoquimica
DO TUMOR
PRIMARIO

4 method_of_diagnosis__4 Imunohistoquimica
da metastase

J method_of diagnosis__ | Exame de imagem dd
tumor primario

€ method_of_diagnosis__{ Exame de imagem d4
metastase

71 method_of diagnosis_ | Marcador tumoral

Costam aligrmeni: LY

Sl Lhe Mia

g JnLY T
Lrrerme_Laime | =2

ozl wmarme radialog oo ?

dlrapdire

1| RESSONANCIA MAGNETICA

4 TOMOGRAFIA COMPUTADORIZADA

3 ULTRASSONOGRAFIA

Costar aliprmsen: RH
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L

Elroe L Figld QRLY T

Lrrerne L] = 1"

Ceerre diagritsl oo

riesplasia lifaprelifarat

20 ([ radiclogy seqrsnt | sspecdicar topagrafia go mxare dz imagem taxt 75
. Clstarm alipnmesn RH
Share thie Fasof Ui,
[narmre_umar] = '3
kT T _wnrker Caal vaarcagor Tumoral 7 wexl
. . DR T ey g T T
Elrzye Lo Fiald OIMLY T IEn
Lt bams] =2
iy ] agnostic_cxon Ly Sovpion Hoade Seasis ool in i rhe kb, TEaisred

1

diagrasic exam lympr__1 | Lavde ds
mizkgrara

iagrassic menm lpmgen__2 | Ionoleolpacenm

ez rimeula dasea

diagrosdin weam ympn__3 | lrunoleolipacen
[EREER T
periferom

clagractic_pxam_lympa_ 4 | Snalamosaloldoioo

i rmeduls duges

diggrasic s lympn_ 5 | Analormosalsddeioo
de lirfoodo

dagraic mann lympn_ 6 | ueal sLsgqusrics
da medule duges

clagraaic_pxam_lympa_ 7 [eeaeob slaguirica
ez i frrnsdio

Cosram alipnmnt |

41

[ diadisn dlagnsticas de sroer

complete

Sottion Heado foni Saoiu
Complkepe?

e

o

Ircc voalers

-

Uriearifiesd

N

Cornplule

IfsLr

wiment ESTADIAMENTO DO CANCER (estadiaments da cocer)

£}

puldeline_toronta|

Sotion Heoder Sraiuonsiio O I Zapeic 1 Ui

n LA (Pl VLT A0 I ILVRETT (AL WY

b e lasiarrents Taranla

drapadoar, Regquired

1

el 1

2

Hiwel 2

43

caad Fuideline tarosto and

St U Tield SHLY L

co a2 mornlogy erahl =

= oo od_n_Fomnr ool

ah] =" e [aid_o 2 falog,
¥ rrpk] =8 ar o o 4 mer
tedapy_lymigh] = "F oo [oeln_?

nendogy hemioh| =R
ar [l _o_3_marhalzgy_lympn)
=9 or [ _a 3 meeTeoagse ly
mah| = T

Exarmie biaases g o eslacliarmenta LR

drapdoran

1

Laboratorial

Radioldgico

Anatomopatolégic

stagirg_o
Sl e Tad Ok YT
lemaam gudehre toronbn am
I = o lpwary_gulselne_Toe
anlg_aml] = "' i [Exan_pud
el Loronoe_aml] =2

Estadimmento kuocernie rnieloide og0ia

14 d

SRJC rrealivg (fagsdaia ce ginal Je
erpecleimerin de S0, susénoe de blestos ra
lizaee, puncis o TrmurEars

SANC posilivd | Sinais cnicos de engsleimanio
A = skas oo lquar + pren
IEunrics NAD Taumatca DU Puncas liguoca

Lraumabica;

B | Desoanirecico

[emad guidelineg barasia all

Ehizvs L Mialz Ol LY
[eir_m_3_marfalzgy_ ympn) =
Mo e o lolugywn
Pl =

Faarie hase gasa a estadiamenta LA

g

pdvres

1

Exame Laboratorial

Exame Radioldgico

Exame Anatomaopatolégic
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] stagirg_ ol Extadimmzmio lescamia linfuide ageda rada 76
Shaee tha Tiedd Ok, ¥ 1 ENC.1 shusincia de senal ce aryabdrmenila da
CREm S,_|d::|||-¢-- taronce all ML e asensis de hlasres ro o
= 'T" or [exam_Euideline_torgn 2 SPC2 g Ui | Aaencia de siran i de

wgll] = Zar [Eman_guideling rreslyimoren de SN0+ pressnca B Blasins
Laronte_all] =2 Ve ligg oo s Ao & Lewiddiioes < Sul v
lizuor S Lewcdzitns & Spl+ hemices = 0y
nz lgpane + relacho eare | eucasites/He vacias
re Do o2 vpgse s redg A

LrLman e i e ias A sangLe. |

3| S s tiv | Enais cices de areosirmeno
de Sk 0L 2lastas e Pquar + leacdcroes @l
nz g ane, somadn A femracias < T0anlinuar
QL Hermacids = 13 L resliguar 1 g relagae
LeumantosdHerdoies ro liguar 5 2 wezes o
relagin Leariciod Iemac s 1o sangs)

o] | Despantreciso

<7 cwad_guidziinz torocto L) | Exarme base pere o estedizmenta LIk RSRS HODGE drapdoren
Sl Ui Tl Ob, 500 1 Exame Laboratorial

lcie o 4 marfalzgy lympa) =
o [Cd_o 3 martaloesy iy .
riptl = 18 ar iz 3 mofo 3 Exame Anatomopatolégic
oy heirpk] = rlcic o 9_
i ooy lemigh] =200 w o

d r 2 marfalngy ympn) = 2

e [oid_n 3 manialose kv
] - e

4 Exame Radioldgico

43 ctapirg wodghin Catazierrente linfoma Dodgks el e
S L Tield QALY T - o A A
|t gurleding oot - 1B |IB

' e [exam_guideine roraer

. .
chl] =2 [Eam_gudeline_ e |
Lwrarie bl =3 2 | e

EL R R

ZB | IR

a0, | [y

ZB | VR

ol | W D creizo

49 cean auideling teroobo o0l | Cxare base pare o estediamenta LIKECRA WAD HODGE N drapetorar

1 Exame Laboratorial

Shizve L Teald Qb ¥
|eie o 4 marfalzgy lympal=

LES

4 Exame Radioldgico

or [Cid_o_3_mearholoey_ky 3 Exame Anatomopatolégic
ripi] = 12 ar s J e
gy hwrph] =1 o [sid_n q
v Tty Jpmigh] =" 4 G L
d o 2 rarfalogy ymph) =
B e [oid_n_3_martalome_ ki

] -'e
=1 staging_non_hadgein] Catadiarmenta lir oo a aao-ladak g drapdoen
et e i S G ot
S L Tieled DMLY T 1 | Ewadal
|mear guiteine_oranta_ ikl 2 Cecada i
= e [ewarn_guldalice marm
Lo ril] =3 0 Jerarm_auicalin 3 Catada

e lorwitz_nhl] =2 4 Euiada IV

Berd | ¥ Desoancrecido

Bl | [omae guidslins torsoto ~b | | Fearae hase pacs aestadiamenta KFHRSE ASTORS, flrapidrre

-

Cocaris Laban atarial

Slowe Lhe Tigle SRLY
Poid_w 3 e Faloesy_saoliz] = °2

N

Exare Radicdgica

w

Frarie Anammigpaladigin
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G2 | steglng reurdilastesa sskachamearoe de nnusah astorme dropduan 7
BT R AN P U HLUA TP B LTl A TE LS T L AL AL R ' L
Shover thie P Qb7 If: ST 1 L1
[exar _puidelire_taroarc_nh] v, L2
1o [esar_pudeline_Loror - -
ta nil] = 2% ar asam gucelin = 5
B rpmarmo_nz] -3 e
9a5 | ¥ Desconbecica
53 [ Bxsn_puaceli=a_torenta_wil | SEAME BESE PArd o 2srac amenno TURIGHE DF wWILMS rrapedinn
: 1 | Exearmig Laban atarial
Shizee L Mozl ORLY 7 2 | Exarriee Ractivs dygticn
[cir p 4 markalegy sold) =
3 [ Exarie &ranrispardising
=8 ctagleg wlles CeLaciareils para Lo de Wilms e
SR TERMINS AL SO0 ET O PSR NS ,
Svim Ll field DMLY T 1 [Ewaday
Irxam gaiseline tarnaks wil 2 Eesiad o w-ll
e = "o [exam_auideline g "
areriba_wils] =10 o [z 3 |Estaday
glgsline tarpans wilms] =3 4 Cazada IV
Bl | R i inaco
5| Temar_suideling Loroto_ra | Frarawe base care g estadiamenta REACIAMIOSS RIS ilrapidnra
Sl L Nald Ok Y00 1 Exame Laboratorial
[Fir_r 3 _marfalagy seid] = 8 4 Exame Radiolégico
or Jod_n_F_mory |||ql-.'_-\.-_|l' i]=
s 3 Exame Anatomopatologic
= ITaging_iTs Coledioimenla parg seowras de porles moes dlipdinein
Shows L Miglz SR T I.:1.l.-h.:mm.:.!."1:-.T:'-.I..I.-. anre o ke riirarte smrdmien an § ! Feadul
Jesarm gukleline: torarze rm ' 2 Cocadall
5] =1 Er[PEam_giine ne_Tae
onne_rmE] = 2 ar [exar_oud 3 Cetada NI
SITTERAEITIRNEIT T 4 Euada IV
ol | ¥ Desvarieciza
L7 ot guiceline tororta con | Dxarme bases diamenta SARCCR AT BRI drapiorar
rag |
Shzes L Deid Ok 29T 1 Exame Laboratorial
lcic o 4 morfnlagy sclid) =1
o [od_o_S_martolaay_salid] - 4 Exame Radioldgico
Far e n d merlokpy sl 3 Exame Anatomopatoldgicd
d] = rzid_o_3_rmarkalzgy
solic] = o i _c_J_onorio
ol = 5
L stagirg won_riis | Culaziarmenla pard sasiora de parbas mokas nao drapdire
S Lhe Tield OMLY T o e 1 | Esanda v Cualguer T KO M0ST ou G
[EEAM FUEIRING Tomarsn rar ) ! 2 Eeandion |l =0 T, WO, RO G2 60 G0
ra] =1t o [esar guigeing_ — p—— P J—
rDraren ranrTe] = 2 or lexa 3 | Csldalits 1] =0m T2THTA + PL & MO G2 Gu 2D
1 _auidaline_morsnna_nerms] r_'l.. Cnalgeer ToHT, BT+ Quialnier GG, GF
=% (TR
4 Culédio W =xx Jualguer T, gualigaer ML 10
Quaaquer GG, [E GH o RE)
o | ¥ Descanriecicg
== wiwt guideline toro Lo ewl | Frare hasa gacs a esradiamenta TLWMOR F&ikG dlrapidioras
& 1| Cxarriz Latan atarial
S L il ZILy L 2 | Exanimie Rasclivadiminn
[od w2 merflogy saliz] -2 —
a 3 [ Examie Sraatonrizpral sddigion
&0 ctaglng cairg] Czrad amanro de TSR D EWING drapdres
c T O EM Mo O Sown, BUET s aen
Seno L Tield ZILy il 1 Localizad
|Ewarm guide ne orenka s ocalizaco
)= 1 ar Ewai_puldelicer 2 Metastatico
orenby_ewing] = '3 e Texanm_ -
. . I""- - afl =10 999 X Desconhecid
guielne taronba esang] =

https://redcap.ebserh.gov.br/redcap_v12.4.13/Design/data_dictionary_codebook.php?pid=472

13/20



23/11/2022 14:35

Desenvolvimento de Banco de Dados de Cancer Infantojuvenil | REDCap

78

Shioer (he Tiedd Ok 2707

raam_gudrhiee tarnnre bea
Al =" 0 Jeearr i delive L
arpen heaatn] = '2'ar |okam
_pudeling_toamo_hepat; -

&

[ uxan guicelis torcnio Fep | cxamz base parn o astadiamordo HE2ATDEASTORA drapdoan
i ] 1 [ =T Lanareatarial
Shaes tha bed Ok e 2 | maz v Radiziogizo
[Cid_a_3_morlokapy _scid] =" -
a7 4| e Arnbamopatagioa
B | [sbsging epatek]asbons ] =sradiamertn de hepatabesroms aped AT

1

Lacalizades Cumzr canProca ao figad:s,
incluino Dafaradns regiznasg

Fletasiatioo (Presenca de melaslazes a
dabirciag

oo

¥ Desian ez

&3

crad auideling toroota L

Ticoz]

S Lhve Tl Dbl

Exinrne ks pazse o estecdinmenbs TURWCH D=

ENTICLLLY

rleandees

1

Exame Laboratorial
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79
69 | [exam_guideline_toronto_epe | Exame base para o estadiamento EPENDIMOMA dropdown
ndymoma ] 1| Exame Laboratorial
Show the field ONLY if: 2 | Exame Radiologico
[cid_o_3_morfology solid] =1
7 3 | Exame Anatomopatologico
70 | [staging_ependymoma ] Estadiamento de ependimoma dropdown
Show the field ONLY if: sema i de estodiamento 1 MO === ‘Serﬂ ‘_jOenCa visivel lﬂaf'.assonéncia
[exam_guideline_toronto_epe magmetlca alen_"n do chal primario e sem
ndymoma] = '1" or [exam_guid células tumorais no liquor
eline_toronto_ependymoma] 2 M1 ==> Células tumorais no liquor
='2" or [exam_guideline_toron
to_ependymomal = '3' 3 M2 >>> Metastases visiveis no cérebro
4 M3 === Metastases visiveis no canal medular
ou metastases visiveis na juncao cervico-
medular
5 M4 >>> Metastases fora do SNC
999 | X Desconhecido
71 | [risk_treatment] Section Header: ESTRATIFICACAO DE RISCO NO PROTOCOLO DE TRATAMENTO radio
RISCO NO PROTOCOLO DE TRATAMENTO 1 | RISCO BAIXO OU ESTADIO 1 /2
2 | RISCO INTERMEDIARIO
3| ALTO RISCO OU ESTADIO 3/ 4
72 | [estadiamento_do cncer comp [Section Header: Forr dropdown
lete] Complete? 0 [ Incomplete
1 [ Unverified
2 | Complete
Instrument: INFECCI\O (infeco)
73 | [start_date_of_hospitalizat | Data da admissaoc hospitalar text (date_dmy)
ion_2]
74 | [hospital_discharge_date_2] | Data da alta hospitalar text (date_dmy)
75 | [age_at_hospitalization yea |ldade na admissao hospitalar cale, Required
rs | Calculation: datediff([hospitalizao_arm_1]
[start_date_of_hospitalization_2],[geral_arm_1][dob],
"y, tdmy')
76 |[hospitalization_days_infec | Dias de hospitalizacao por infeccdo calc
tion] Calculation:
datediff{([start_date_of_hospitalization_2]),
{[hospital_discharge_date_2]),"d","dmy" )
Custom alignment: LV
77 | [date_last_chemotherapy] D1 da quimioterapia mais recente text (date_dmy)
78 | [chemotherapy_hospital ] Foi necessario internagdo hospitalar para realizar a osno
quimioterapia mais recente ? 1| ves
0| No
Custom alignment: LV
79 | [time_interval] Intervalo entre o D1 de Qt e o D1 de hospitalizagdo por infecgdo | calc
Calculation:
datediff(([start_date_of_hospitalization_2]),
{[date_last_chemotherapy]),"d", "dmy")
80 |[gscf use] Estd em uso de Fator Estimulante de Macréfago e Granuldcito esno
(granulokine) ? 1| Yes
0 [ No
81 | [port_a_cath_use] Tem acesso central de longa permanéncia ? esno
11 Yes
0| No
82 | [outcome event 2] Desfecho de evento checkbox, Required
hah plugao do eventa e pociente com 1 outcome_event 21 Melhorado com
resolucao do evento
em enfermaria
2 outcome_event_2_ 2 Piorado com
Transferéncia para
UTI
999 | outcome_event_2__ 999 [ Nao informado
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83| [drug_name_2]

Nome do quimioterapico (S) utilizado para a quimioterapia mais
recente

80
checkhox
1| drug name 2_ 1| Bleomicina
2| drug name_2__2[ Carboplatina
3| drug name_2_ 3| Ciclofosfamida oral
4| drug_name_2__4| Ciclosfosfamida EV dose
total do ciclo 500
me/m2/SC
5| drug_name_2__5| Ciclosfosfamida EV dose
total do ciclo 1000
mg/m2/5C
6 drug_name_2__ 6| Ciclosfosfamida EV dose
total MAIOR de 1000
mg/m2/5C
7| drug_name_2__7| Cisplatina
8| drug_name_2__ 8| Citarabina EV/SC dose
total do ciclo
300mg/m2/5C
9 drug_name_2__ 9
Cltarabina EV dose totpl do
ciclo > 300 até 1g/m2/$C
1P drug_name_2__1
Cltarabina EV dose tot§l do
TIEIo MIATOR de Tg7m 2750

q

o 2
orggamme= T

Bracartazima

o 5 4
¥ —artag_arme . T

414
T

I doims
D OTTOT T OO

| o}
p—erag—ahe—=

DC)(EH[ICLEIEIUIIG

I 2 4
F—orag—arme— t

4

o L
f DOXOTrTaotch e

o 5
p—Orugame_Z_—_—1

1 4

I3 s
CLOPOSTOET

o
g ame= T

tarTohcTTa

117 < ke 1 e e L |

T aragame—z—1 TToSTarTod
PN 2 1 -

LI “ZEEASLACF WL LL |\ Su—— TTTTUELArT
19 drug_name_2__ 19 Lomustina

20 drug_name_2__ 20 Mercaptopurina
2] drug_name_2__2| Metotrexato oral
s dlus_lldlllc_ﬂ_ﬁ_ Wretotrexatotvido I:'HTE
40 mg/m2/SC
2% drug_name_2__ 2B
etotrexatc EV dose tptal
dp ciclo MENOR ou = 4
SPUmg/mZrst
24 drug_name_2__ 24 Metotrexato EV dose total

do ciclo MAIORDO QUE

el

b drug_name_2__ 2

SUUME ate TE/MZ750

etotrexato EV dose t

tal

> O

p CIiclo MATOR DO 1]
£ 2e/m2/SC

ETE

(el

drug name 2 2

elotrexato EV dose ]

pbtal

(o}

b ciclo MAIOR DO QU

EColmaicr

E2g

drug name 2 2

etotrexato EV dose t

tal

d

p ciclo MAIOR DO QU

-
JD

~
=T

28 drug_name_2__ 28 Mitoxantrona

29 drug_name_2__29 Pegasparagase
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30
31

drug_name_2__30
drug_name_2__ 31
drug_name_2__ 32
drug_name_2__33
drug_name_2__34
drug_name_2__35
drug_name_2__36
drug_name_2__37

Custom alignment: LV

REDCan
P

Prednisona
Temozolamida
Tioguanina
Topotecan
Tioguanina
Vinblastina
Vincrisitna

Vinorelhine

81
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83
Ld whic res LT cxan peent I Susallede Lecomeds e dhiackbax
b _resii_egam_edenr 2 1 M nal
i vl e _wxan _peenl 2 2 arapenia
5 vl _renll_wman _eeeil 2 3 Lol

4 wabwor_resLlt_ewam_maeit_2_ 4 MNeLrropenia

5 wabws resUll examomsel 2 5 nligieria

G | whber mesLle pxam ek 26 warnsirapefa

T Wb AL pEnm raeiE 2 7 Moncknss

2O | b r cesLn pRam eeeal 2 999 | Han
Imfarmaca

S| lpher ple_Lar ) Coatagem ahEnig de |nlosin S RAT

1 RAAIDT an e 500

2 RIEMTA mu IGUAL 2 200

B | M inleoriaea

(B eutroaonis_nos| Careapern alvanlata de Beoralilos rlmnckaesn

1 MAIOR ou IGUAL a 1000

MAIOR ou IGUAL a 500 e MENCR do que 100}

2
3 MENOR do que 500 ; MAIOR do que 100
4 MENOR ou IGUAL a 100

999 Nao informado

Casmor gligranent 2H

ranccyte ra Carvapern ahaolala de kondsins rlnckaes

1 RLAIGT saqie 1070

2 RIEMDE i KaUAL 2 700

Bl | Haoinloruaca

o] abclot_peau_owont ¥ Flarueta [

1 Normal

2 Plaguetopenia ( MAIOR DO QUE 100.000 e
MENOR DO QUE 150.000)

3 Plaguetopenia ( MENCR ou IGUAL a 100.000 ¢
MAIOR do que 50.000)

4 Plaquetopenia ( MENOR ou IGUAL A 50.000 e
MAIOR do que 10.000)

5 Plaguetopenia (MENCR ou IGUAL a 10.000)

999 Nao informado

s v aligent:

el blocd_cultupc_posult_eeop_ | Soction Heador SUTURSS 13
event_2 ] HMC EEEL _TaDT: 1 Fosiiva

2 MNegaTivg

3 WA COLETALG

B | Maoinforoaca

100 | Ccultuce_result exkod_cvet | URD Resualads: [E L]

- 1 Frsiliva

2 HEEaTian

3 MED COLETALD

B [ Maoinloernaca

101 fsalabzd_rdcroorgatlen Kirmaigarismn selara rlnpclaein

-

S [ha Tels QWY GrIm peasinieg
Tlooe_odiere_exuli_exar_z 2
weril_d] = 1w b e
T R VT | 3| FIrEn

Cram negetiwa

102 agcd_cxor_1rfestlas ] Faama e inagen daecmnddiaprassioo oo oo de ialsc(ia bt

Casmem alignmsar (4
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103 | [ exam_imagem_type |

Show the field ONLY if:
[imagem_exam_infection] = "1’

Qual exame de imagem detectou/diagnosticou a infeccdo

dropdown

1 |Radiografia

2 [Ultrassonografia

3 [Tomografia Computadorizada

4 |Ressonancia Magnética

Custom alignment: LV

82

104 | [ segment_image ]

Qual segmento anatéomico do foco infeccioso evidenciado no
exame de imagem ?

dropdown

1 Pulmao

2 Seios de face

3 Abdome total
4 Cranio

5 Articulacao

6 Osso

999 | Nao informado

105 | [infeco_complete]

Section Header: form Status

Complete?

dropdown

0 | Incomplete

N

Unverified

N

Complete
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