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RESUMO: Introducdo: Os tumores do
sistema nervoso central (SNC) abrangem
20% de todas as neoplasias da infancia,
sendo o0 segundo grupo de tumores mais
frequente. Ademais, constituem a maior
causa de morbimortalidade dentre os
canceres da infancia, e aproximadamente
60% dos pacientes  sobreviventes
apresentam  sequelas devido tanto
ao crescimento neoplasico quanto ao
tratamento. Logo, o diagnéstico tardio
influencia de forma negativa o prognéstico, o
que se comprova pela relagéo inversa entre
o tempo para o diagnostico e a sobrevida.
Objetivo: Analisar a peregrinagdo dos
pacientes pediatricos com tumores do SNC
até o centro de referéncia. Método: Trata-
se de um estudo de coorte retrospectivo-
prospectivo, com analise de prontuarios
e aplicagdo de questionario. Resultados:
A média de idade dos pacientes foi de 8
anos. O tempo médio para o diagnéstico
foi de 381,12 dias. As especialidades
médicas mais procuradas para a primeira
consulta foram a pediatria, a clinica médica
e a oftalmologia. A clinica médica foi a
especialidade associada a um menor
tempo para o diagnostico. Os primeiros
sinais e sintomas mais frequentes foram os
sintomas neuroldgicos, com uma frequéncia
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de 72%, os quais foram associados a um longo tempo de peregrinagéo. Conclusdo: Os
tumores do SNC em pacientes pediatricos exigem do profissional de satde um alto nivel de
suspeicdo. O tempo de peregrinacdo dos pacientes até Barretos deveu-se principalmente a
falhas no sistema de salde. Os profissionais que mais perpetuam o diagnostico precoce séo
0s especialistas da area basica.

PALAVRAS-CHAVE: Diagnéstico tardio; oncologia pediatrica; sistema nervoso central; sinais
e sintomas; peregrinacéo.

UNRAVELING THE LATE DIAGNOSIS IN PEDIATRIC ONCOLOGY: AN
ANALYSIS OF THE ASPECTS AND IMPACTS

ABSTRACT: Introduction: The central nervous system (CNS) tumors constitute 20% of all
neoplasms in childhood, being the second most common tumor. Besides, they constitute
the biggest cause of morbidity and mortality within the childhood tumors, and about 60% of
the surviving patients present sequelae due both to neoplastic growth and to the treatment.
Therefore, late diagnosis is a negative influence on the prognosis, which can be seen by
the inverse relation between time until diagnosis and the survival rate. Objective: To analyze
the journey of the pediatric patients with CNS tumors and their families to the reference
center. Methods: The present is a retrospective, prospective cohort study, based on chart
analyses and questionnaire application. Results: The median patient age is 8 years-old.
The median time for diagnosis is 381,12 days. The most frequent medical specialties of the
first appointment were pediatrics, medical clinic and ophthalmology. Medical clinic was the
specialty related to the shortest time until diagnosis. The most frequent signals and symptoms
were the neurologic symptoms, with a frequency of 72%, but which were associated with a
long time until diagnosis. Conclusion: The CNS childhood tumors demand from the medical
care professionals a high level of suspiciousness. The median time for diagnosis is due mainly
to health care system failures. The basic area medical professionals are the ones which
perpetuate an early diagnosis the most.

KEYWORDS: Late diagnosis; pediatric oncology; central nervous system; signals and
symptoms; pilgrimage.

11 INTRODUGAO

Os tumores do sistema nervoso central (SNC) séo, por definicdo, neoplasias que
primariamente atingem o encéfalo e a medula espinhal. Eles sdo o segundo grupo de
tumores mais comum na infancia, sendo o grupo de tumores sélidos mais frequentes
e correspondendo a cerca de 20% das neoplasias dessa faixa etaria (“Versdo para
profissionais de saude”, [s.d.]). No Brasil, a incidéncia é de 1500 a 2000 casos novos/ano
(INCA, 2016). Os tipos tumorais mais comuns s&o o astrocitoma pilocitico, meduloblastoma
e ependimoma.

As neoplasias do SNC constituem a maior causa de morbimortalidade dentre os
canceres da infancia (“Versao para profissionais de saude”, [s.d.]) e aproximadamente dois
tercosdos pacientes sobreviventes apresentam sequelasimportantes (SHANMUGAVADIVEL
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et al., 2020). Danos a inteligéncia, a velocidade de processamento de informacdes e a
funcdo executiva sdo o0s principais prejuizos, seguidos por deficiéncias na memdbria
e atencdo (KRULL et al., 2018). Essas consequéncias se devem tanto ao crescimento
tumoral quanto a agressividade do tratamento.

O acumulo de sequelas devido ao crescimento neoplasico relaciona-se diretamente
com o tempo para diagndstico. Apesar de serem a principal causa de morbimortalidade
dentre as neoplasias pediatricas, o diagnostico dos tumores do SNC nesses pacientes €
um desafio por conta também da diversidade e irregularidade dos sintomas.

Ha um conjunto de sinais e sintomas mais comuns (cefaleia, vOmitos ao despertar,
elevagado da pressao intracraniana, paralisia de nervos cranianos, falta de coordenacéao
motora, déficits visuais, alteracbes endodcrinas e convulsdes), no entanto, eles costumam
variar muito de acordo com a idade do paciente, o tipo e a localizagédo tumoral. Por exemplo,
tumores mais centrais apresentam como sintomas cefaleia, estrabismo e movimentos
oculares anormais, enquanto tumores supratentoriais se manifestam com papiledema,
aumento da pressao intracraniana e convulsdes (SHANMUGAVADIVEL et al., 2020).

Dessa forma, torna-se mais dificil o diagnéstico clinico do paciente, principalmente
quando seu médico ndo possui extensa experiéncia com tumores do SNC. A proposito, o
numero médio de consultas com um profissional da saude entre o inicio dos sintomas e o
diagnostico varia entre 2,4 e 3,4 visitas (PATEL; MCNINCH; RUSH, 2019). Ademais, um
artigo britanico mostrou que o tempo para diagnostico também € influenciado pela idade do
paciente a época do inicio dos sintomas, com os adolescentes (12 a 18 anos) apresentando
um periodo maior até o diagnéstico (SHANMUGAVADIVEL et al., 2020).

Como um bom prognéstico se relaciona com a idade do paciente, a extensédo
das lesGes neurologicas e a localizagdo tumoral, é légico inferir que o diagndéstico tardio
influencia de forma negativa sobre o prognoéstico, o que se comprova pela relagéo inversa
entre o tempo para o diagnéstico e a sobrevida (SHANMUGAVADIVEL et al., 2020).

Assim sendo, o presente estudo tem por objetivo investigar o tempo para o
diagnoéstico dos pacientes pediatricos portadores de tumores do sistema nervoso central
do Hospital Infantojuvenil de Barretos e os fatores que influenciam o atraso no diagnéstico.

21 MATERIAIS E METODOS

2.1 Delineamento de estudo

Trata-se de um estudo de coorte retrospectivo e prospectivo. Os dados foram
coletados no Hospital de Cancer Infantojuvenil de Barretos, pelo uso de ficha de coleta
de dados e andlise de prontuarios. As variaveis utilizadas foram: idade; tempo até a
percepcao do primeiro sinal ou sintoma; tempo entre a percepg¢do do primeiro sinal ou
sintoma e o primeiro atendimento; tempo entre o primeiro atendimento e a chegada ao
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centro de referéncia; primeiro sinal ou sintoma que levou a procurar atendimento médico;
especialidade do primeiro médico; numero de profissionais consultados apbés o primeiro
atendimento. O estudo esta inserido em um projeto cientifico maior intitulado “Diagnéstico
tardio em oncologia pediatrica”.

2.2 Populacao de estudo

O presente estudo retine os dados de 216 pacientes selecionados por conveniéncia.
Os critérios de exclusdo sao: ter mais de dezoito anos ao diagnostico; nacionalidade
estrangeira.

2.3 Analise estatistica

Inicialmente foi feita uma andlise descritiva dos dados sendo as variaveis
quantitativas resumidas através da média, mediana, desvio padrao e os quartis. As variaveis
qualitativas foram resumidas através da frequéncia absoluta e/ou relativa. A fim de verificar
a associagao entre o tempo (dias) entre o aparecimento dos primeiros sinais e sintomas
até o diagnostico da neoplasia com os fatores socioecondmicos foram utilizados os testes
T (ou Man-Whitney) a fim de comparar a média do tempo entre as diferentes categorias
desses fatores. Caso o fator possua mais de duas categorias utilizamos a técnica ANOVA
a fim de fazer a mesma verificacao e sendo identificada tal diferenca entre algumas dessas
categorias, utilizamos a técnica de Bonferroni para fazer as comparacdes multiplas entre
elas. Para verificarmos a influéncia dos fatores clinicos, sociodemogréficos e dos tempos
abordados (dicotomizados apds busca na literatura) utilizaremos o teste Log-rank. Para
realizar os testes citados utilizamos um nivel de significancia de 5% e as analises foram
feitas com o software SPSS v21.0.

31 RESULTADOS:

Um total de 216 pacientes pediatricos portadores de tumores do SNC atendidos
no Hospital de Céancer Infanto-juvenil foram incluidos no estudo. A média de idade dos
pacientes foi de 8 anos de idade, com pico bimodal de incidéncia aos 3 e 10 anos.

O tempo até o diagnostico, ou tempo de peregrinagédo, foi subdivido em trés
categorias: tempo para a percepg¢ao do primeiro sinal ou sintoma, tempo entre a percep¢ao
do primeiro sinal ou sintoma até o primeiro atendimento médico e o tempo entre o primeiro
atendimento médico e a chegada ao centro de referéncia.

O tempo médio que os pais ou responsaveis levaram para perceber o primeiro
sinal ou sintoma da crianca foi de 48 dias. O tempo médio entre a percepgao e o primeiro
atendimento médico foi de 29,8 dias, enquanto o tempo médio entre o primeiro atendimento
médico e a chegada ao centro de referéncia foi de 313,87 dias. Dessa forma, a média
obtida para o tempo de peregrinagdo dos pacientes pediatricos portadores de tumores
do SNC foi de 381,12 dias. As especialidades médicas mais frequentemente procuradas
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para o primeiro atendimento foram a pediatria, a clinica médica e a oftalmologia, com uma
frequéncia de 45,8%, 27,1% e 13,6%, respectivamente. A média de idade dos pacientes
atendidos por um pediatra foi de 4 anos, enquanto a média de idade dos pacientes que
foram primeiro a um clinico geral ou um oftalmologista foi de 10 anos. A clinica médica
também foi a especialidade médica associada ao menor tempo para o diagnoéstico, com
uma média de 223,5 dias e mediana de 109 dias.
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Especialidade da primeira consulta

Os sinais e sintomas mais frequentemente apresentados foram os sintomas
neurologicos, com uma frequéncia de 72%. A média de idade dos pacientes que
apresentaram esses sintomas foi de 8 anos, e 0s sintomas neurologicos foram associados
a um maior tempo de peregrinagdo, com uma média de 436,39 dias.

Sinais e sintomas que levaram a primeira consulta

Qutros

Alteracbes oculares

Sintomas neuroldgicos
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Alteracdes oculares, mais apresentadas por pacientes com uma média de 7
anos, relacionaram-se com uma meédia de 318,68 dias para a chegada até Barretos.
Sintomas consumptivos, como dor, febre, palidez e fraqueza e perda de peso, também
foram associados a um tempo maior para o diagnéstico, com uma média de tempo de
peregrinacdo variando entre 251,33 dias (perda de peso) e 360 dias (palidez e fraqueza).

Curiosamente, alteracdes gastrointestinais apresentaram uma média menor de
tempo, com 143,82 dias.

Por fim, enquanto alguns pacientes foram encaminhados para o Hospital de Cancer
Infantojuvenil de Barretos sem precisar procurar ativamente por nenhum outro profissional
apds a primeira consulta, outros precisaram passar por mais de 30 consultas para chegarem

ao centro de referéncia. No entanto, isso ndo mostrou relagdo com a idade do paciente.

41 DISCUSSAO

Inicialmente, apesar de haver uma média de idade do paciente de oito anos, o
pico bimodal de incidéncia mostra de fato os perfis de pacientes mais frequentemente
encontrados, o que concorda com a distribuicdo da incidéncia observada no tumor maligno
de SNC mais comum na infancia, o meduloblastoma (MILLARD; DE BRAGANCA, 2016).

No que se refere ao primeiro sinal ou sintoma apresentado pelo paciente, o fato de
os sintomas consumptivos relacionarem-se a um maior tempo de peregrinacéo pode ser
justificado pela inespecificidade desses sintomas, 0 que ndo acarreta para o profissional de
saude um alto nivel de suspeig¢édo sobre os tumores do SNC.

No entanto, os pacientes podem e frequentemente vao apresentar apenas sintomas
inespecificos. Em concordancia, 28% dos pacientes de uma anélise citada em um artigo de
revisdo bibliografica ndo tiveram nem dores de cabeca nem vémitos em jato (GOLDMAN;
CHENG; COCHRANE, 2017).

Preocupantemente, os sintomas neuroldgicos, 0s quais s@o mais associados aos
tumores de SNC e dentre os quais os mais comuns foram cefaleia e vOmitos em jato,
também foram associados a um tempo mais longo de peregrinagdo. Isso ressalta o
quanto, por vezes, mesmo diante de sinais e sintomas classicos, a falta de suspeicao e
conhecimento do profissional afeta o diagnostico do paciente.

E essencial que a raridade de uma patologia ndo impega sua consideracdo como
diagnostico diferencial.

O tempo médio de peregrinagéo foi superior ao encontrado em paises desenvolvidos,
como exemplifica o artigo “Accelerating diagnosis for childhood brain tumours: an analysis of
the HeadSmart UK population data”, que mostra que o tipo tumoral que apresentou o maior
tempo total para o diagnéstico teve uma média de 15.1 semanas (SHANMUGAVADIVEL
et al., 2020). Inclusive, de forma discordante a esse artigo, o presente estudo ndo mostrou
correlagao entre a idade do paciente e o tempo de peregrinagéo, enquanto o artigo britanico
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exibe uma clara relagédo entre a idade do paciente e o tempo total para o diagnoéstico, com
um tempo médio de seis semanas para os pacientes com menos de 5 anos e um tempo
médio de 12,3 semanas para os pacientes entre 12 e 18 anos.
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Grafico 1: grafico mostra que nao ha correlagao entre o tempo de peregrinagéo e a
idade do paciente

Ainda sobre o tempo de peregrinagdo, é interessante observar que, em suas
subdivisdes, o maior contribuinte para o atraso no diagnéstico foi o tempo entre o primeiro
atendimento médico e a chegada ao centro de referéncia. Isso reforga que o diagnéstico
tardio se deve mais ao despreparo médico (dificuldades em reconhecer sinais e sintomas,
demora em referenciar para servigcos de saide mais complexos, relutancia em pedir exames
de imagem, entre outros motivos) do que ao atraso do paciente e seus familiares em buscar
um profissional da saude.

Em relacdo a primeira consulta médica, é interessante notar que o oncologista
ndo esta entre os profissionais buscados para uma primeira consulta. Normalmente, esse
especialista recebe os pacientes quando chegam ao centro de referéncia, mas dificiimente
seréo aqueles a fazer a primeira suspeita de uma neoplasia.

Até porque, principalmente em cidades menores e regides menos favorecidas
socioeconomicamente, ha uma escassez de profissionais médicos de alta complexidade,
ja que esses, de forma geral no Brasil, tendem a se acumular nas regides Sul e Sudeste,
onde também se acumulam os programas de residéncia (POVOA; ANDRADE, 2006).

Inclusive, a especialidade que mais rapidamente conduziu o paciente ao diagnéstico
foi a clinica médica, uma especialidade tipicamente encontrada em unidades de atencéo
primaria e pronto-atendimentos. Excetuando-se a neurocirurgia, que, apesar do tempo de
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peregrinagédo curto, foi a primeira especialidade procurada por apenas 1 dos 216 pacientes.
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Especialidade da primeira consulta

Isso demonstra o quanto é importante que todas as especialidades médicas,
principalmente aquelas que integram a area basica da medicina, composta por clinica
médica, pediatria, ginecologia e obstetricia e cirurgia geral (LIMA et al., 2021), tenham a
habilidade de reconhecer sinais e sintomas sugestivos de um tumor de sistema nervoso

central em criangas.

51 CONCLUSAO

Por mais que a apresentacdo sintomatolégica dos tumores do SNC em pacientes
pediatricos possua algumas caracteristicas recorrentes, como cefaleia e vomitos em jato,
em sua maioria, exige do profissional de satde um alto nivel de suspeicéao frente a sintomas
inespecificos e um conhecimento mais abrangente sobre os possiveis sintomas de acordo
com a localizagédo tumoral, o que muitas vezes retarda o diagnostico.

E possivel observar que o longo tempo de peregrinacdo dos pacientes até
Barretos deveu-se principalmente a falhas no sistema de saude. Conclui-se também que
os profissionais que mais perpetuam o diagnoéstico precoce sdo os especialistas da area
basica.

Logo, é de suma importancia que todas as especialidades médicas possuam
conhecimento sobre e se lembrem das neoplasias do sistema nervoso central ao atender

seus pacientes.
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61 CONSIDERACOES

O presente estudo foi desenvolvido em grande parte durante a pandemia do
Covid-19, o que pode ter alterado moderadamente seus resultados.

CONFLITOS DE INTERESSES

Nao ha conflitos de interesses presentes no estudo.
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