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RESUMO

INSAURRALDE, FF. REFLEXOES SOBRE O PROCESSO DIAGNOSTICO DE
LEUCEMIA AGUDA INFANTIL EM PACIENTES ATENDIDOS PELO SISTEMA
UNICO DE SAUDE NO ESTADO DE MATO GROSSO DO SUL. Campo Grande;
2016. (Dissertacao - Programa de Pds-Graduacdo em Saude e Desenvolvimento na
Regido Centro-Oeste - Universidade Federal de Mato Grosso do Sul).

O diagndstico de cancer infantil € extremamente complexo e tem grande importancia
no progndéstico da doenca. Quanto mais cedo o diagndstico, maiores as chances de
cura e efetividade do tratamento, reduzindo assim o potencial de mortalidade. Este
trabalho visa identificar dentro do Discurso do Sujeito Coletivo os padrdes sociais,
culturais e as falhas na atencéo basica, que podem levar ao atraso do diagnéstico
de leucemia infantil, chamando a atencao da sociedade e dos profissionais da area
da saude para a necessidade de se conhecer 0s sinais e sintomas do cancer infantil
e atentar para responsabilidade da familia e da equipe da atencédo basica para que
juntos identifiquem de forma precoce a condi¢cao de saude do paciente, fazendo com
que seu tratamento seja iniciado no menor tempo possivel aumentando suas
chances de cura e sobrevida.

Palavras-chave: Leucemia aguda infantil; Discurso do sujeito coletivo; Sinais e
sintomas da leucemia aguda; Atencéo basica; Diagnostico tardio.

05/05/2014



ABSTRACT

INSAURRALDE, FF. REFLECTIONS ON THE PROCESS OF DIAGNOSIS OF
CHILDHOOD ACUTE LEUKEMIA IN PATIENTS TREATED BY THE SINGLE
SYSTEM OF HEALTH IN THE STATE OF MATO GROSSO DO SUL. Campo
Grande; 2016. (Dissertation - Graduate Program in Health and Development in the
Midwest Region of the Federal University of the Mato Grosso do Sul).

The diagnosis of childhood cancer is extremely complex and has great importance in
the prognosis of the disease. The earlier the diagnosis, the greater the chances of
cure and effective treatment, thus, reducing the potential of mortality. This work aims
to identify within the Collective Subject Discourse, social, cultural and failures
standards, in primary care, which can lead to delayed diagnosis of childhood
leukemia. Drawing the attention of society and health professionals to the need to
know the signs and symptoms of childhood cancer and call the attention of the family
and the primary care team, so that together the can be able to identify the patient's
health condition early on, causing their treatment to be started in the shortest
possible time, increasing their chances of cure and survival

Keywords: Infant acute leukemia; Late diagnosis; Collective subject discourse; Basic
Attention; Signs and symptoms of acute leukemia
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1 INTRODUCAO

Um estudante de Psicologia, que desde a graduagdo demonstra interesse
pelo campo da Psico-Oncologia e a medida que avancava nos estudos deste
assunto, realizando estagio em Associacdo dos Amigos das Criancas com Cancer
de Mato Grosso do Sul — AACC/MS, uma casa de apoio que recebe criancas e seus
responsaveis do sexo feminino enquanto estdo em tratamento, certamente aumenta
0 desejo de aprofundar os conhecimentos nessa area da saude, principalmente

quando se trata de Tratamento Onco Hematoldgico infantil.

Apos alguns anos de exercicio profissional nessa area, a atencdo a historia
da doenca do paciente comeca a suscitar davidas, surgindo entdo a necessidade de

responder algumas perguntas:

- Como essa crianga ficou doente? Quais foram seus sintomas iniciais? Que
caminhos ela percorreu até chegar ao diagnostico correto e depois aos cuidados do

profissional em psicologia?

Ao realizar entrevistas com 0s pacientes e/ou responsaveis, € possivel
impressionar-se pelo fato dos entrevistados afirmarem terem percorrido diversos
postos de saude, inclusive hospitais, durante meses, até descobrir que estavam com
cancer. Chama a atencdo as histérias daqueles que chegaram gravemente
enfermos, que estiveram assim durantes meses, sem que Se conseguisse

diagnosticar o que realmente estava ocorrendo com esse paciente.

As pessoas que atuam nessa area da saude, ao longo da sua formacgéo, vao
percebendo a importancia do diagnostico precoce, e, entdo, estas observacoes
passam a motivar e a incentivar a pesquisa dos motivos que levaram estas criangas

a chegarem assim tao graves até elas.

Estes fatos motivaram esta pesquisa, principalmente pelo desejo de entender
0 porqué de tantos diagnosticos tardios, fazendo com que a crianga comece a ser
tratada quando por jA estar muito debilitada, tera suas chances de cura muito

reduzidas.
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O diagndstico do cancer infantil € um processo complexo e muitas sdo as
variaveis que parecem influencid-lo. A deteccdo precoce e o pronto inicio do
tratamento tém importante papel na reducdo da mortalidade e morbidade do
tratamento. (RODRIGUES; CAMARGO, 2003).

Leucemias sdo as neoplasias mais comuns na infancia, correspondendo a
cerca de 30% de todas as doencas malignas em pacientes como menos de 15 anos
de idade (Oliveira; Diniz; Viana, 2004). Dentre essas, a Leucemia Linféide Aguda
(LLA) € a de maior ocorréncia em criangas na maioria das populacbes do mundo
(INCA, 2007). No Brasil, o cancer ja é a terceira causa de morte por doenga entre 1
e 14 anos, excluindo-se as causas externas (RODRIGUES; CAMARGO, 2003).
Percebendo a importancia de um diagndéstico precoce da LLA, e de se aplicar um
tratamento mais eficiente aos pacientes, este trabalho foi desenvolvido tendo como
foco analisar seu historico e, através do discurso do sujeito coletivo, identificar
padrdes sociais, culturais e as falhas na atencéo basica, que determina o atraso do
diagndstico da Leucemia aguda infantil. A partir do conhecimento das causas do

diagnéstico tardio, propor procedimentos para sua prevencao e/ou reducao.

Diante disso, a curiosidade em conhecer a via crucis da leucemia e entender
o porqué do diagnédstico tardio, esta pesquisa pretende, através de entrevistas
abertas, investigar os processos diagnosticos das criancas com leucemia atendidas

pelas institui¢cdes citadas.

Em raz&o dos relatos e dos artigos pesquisados, abordou os fatores que
motivaram o0 atraso no diagnéstico nas criancas com leucemia infantil, visando
informar os pais, profissionais educadores e até mesmo a equipe multidisciplinar da
saude, quanto a importancia da identificacdo precoce desta doenca, permitindo que
seu tratamento seja iniciado no menor tempo possivel, visando menor reacdo ao

tratamento e maior chance de cura com qualidade de vida.



2 REVISAO DE LITERATURA

Os tumores mais frequentes na infancia e na adolescéncia sdo as
leucemias (que afetam os glébulos brancos), os do sistema nervoso central e
linfoma (sistema linfatico) INCA (2014).

B Leucemias

B Tumores do Sistema Nervoso Central

B Linfomas

B Tumores Osseos

B Outros

¥ Sarcomas de Partes Moles

# Tumores Renais

B Tumores do Sistema Nervoso Simpati
Tumores de Células Germinativas

# Retinoblastoma

Hepatoblastoma

Grafico 1 — Tipo e frequéncia de Cancer infantil.

Segundo os dados de Registro de Cancer de Base Populacional de Campo
Grande, no periodo de 2000 a 2003, a incidéncia de leucemias foi de 53,32 por
milhdo para o sexo feminino e 43,57 por milhdo para o sexo masculino na faixa
etaria de 0 a 19 anos. Quanto a Leucemia Linfoide Aguda (LLA), a incidéncia
nesta faixa etaria é de 44,74 por milhdo para o sexo feminino e de 25,54 por
milh&o para o sexo masculino. Cerca de 80% dos casos diagnosticados no estado
do Mato Grosso do Sul eram tratados no Centro Onco Hematolégico Infantil/
CETOHI, do Hospital Regional, desde maio de 2000 A Leucemia Linfoide Aguda
corresponde a 25% de todos 0s casos novos a cada ano no CETOHI. (SOUZA,

M. (2013). Porém, em 2015, todos os casos de leucemia passaram a ser
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atendidos exclusivamente por este centro, justificando o porqué das entrevistas

terem sidas realizadas somente em pacientes atendidos por este centro.

A leucemia corresponde a um conjunto de neoplasias malignas que
atingem o sangue e tém origem na medula éssea. Podemos classifica-las em:
Leucemias Agudas, ou seja, aquelas de inicio e evolucao rapidos; que precisam
de tratamento imediato, S80 comuns em grupos mais jovens; e guem as tém
estdo severamente doentes. Leucemias Cronicas, ou seja, aquelas em que a
instalacdo é insidiosa, tém progresso lento, sdo comuns em idade mais avancada

e podem ser assimtomaticas. (ELSE et al., 2005).

Barreto e Mendonga (2001) afirmaram que tanto a leucemia aguda (LA)
como a crénica(LC) podem ter origem linféide (LL) ou miel6ide (LM); sendo que
na infancia predomina a LLA (85% dos casos). Devido a sua grande incidéncia,
esta pesquisa foi realizada somente com pacientes que apresentavam Leucemia

Aguda Mieldide ou Linféide.

Niemeyer e Sallan(2003) constataram que a leucemia aguda se
caracterizada pela proliferacdo de células imaturas na medula 6ssea e posterior
liberacao para o sangue periférico e para outros 6rgaos. Isto resulta da expansao
clonal de uma célula progenitora hematopoética que adquiriu alteracdes genéticas
gue se acumulam em um determinado clone celular. Em comum, as células
apresentam um bloqueio na diferenciagdo celular, causando subversdo do
crescimento normal, com prejuizo do controle proliferativo, de acordo com PUI et
al. (2004).

A neoplasia, mais frequente na infancia, corresponde a quase 30 % de
todas as diagnosticadas nessa idade. Sua incidéncia gira em torno de 40 casos
em cada milhdo de criangas menores de 15 anos, sendo a primeira causa de
morte relacionada a cancer na infancia (NIEMEYER; SALLAN, 2003).

De acordo com Sullivan (1998), a forma aguda da leucemia foi descrita
pela primeira vez por Friedreich, em 1857, e a descricdo dos sintomas associados
ao quadro leucémico, publicado por Estein, em 1899.
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Os estagios da leucemia variam de acordo com o tipo da doenca. Algumas
das leucemias podem ser divididas em subtipos durante o processo de teste. Os
tipos de leucemia aguda sdo determinadas com base no tipo de células
envolvidas, e classificadas pelo sistema Franco-Americano-Britanica (FAB).
Leucemias linfociticas ocorrem em um tipo de linfécitos chamados células
brancas do sangue. A contagem de células brancas do sangue no momento do
diagnéstico pode ser utilizada para a organizar a leucemia. Da mesma forma, o
estadiamento de leucemias mieldides baseia-se no numero de mieloblastos
(glébulos brancos imaturos) encontrado na medula 0ssea ou no sangue.
(MORENO, 2008)

Em relagdo as leucemias linféides e mieloides agudas, ambas sé&o
agressivas e de progressao rapida. Em decorréncia destes fatores, é necessario
gue seja feito o diagndstico precoce a fim de agilizar o tratamento, evitando
agravos que apresentem risco eminente de vida ao paciente, pois devido a
faléncia medular caracteriza-se a triade da doenca com a interrup¢do da
producdo de hemacias gera o quadro clinico que apresenta anemia com sintomas
de palidez progressiva, cansaco, disfagia, perda abrupta de peso; em relagdo a
diminuicdo de granuldcitos na corrente sanguinea, as caracteristicas sao:
infecgBes oportunistas e o principal sintoma, a febre; a diminuicdo da quantidade
de plaguetas acarreta sangramentos espontaneos de pele e mucosas, sendo que
a principal & equimose (BARRETO; MENDONCA, 2001).

Leucemia linfocitica aguda (LLA), também conhecida como Leucemia
Linféide Aguda € o tipo mais comum entre criancas, embora 0s adultos possam
obté-lo, especialmente aqueles com idade superior a 65. As taxas de
sobrevivéncia sdo de pelo menos cinco anos e variam de 85% entre as criancas e
50% entre os adultos (McGRAW-HILL, 2003).

Ainda segundo esse autor, a leucemia mieléide aguda (LMA) é mais
comum entre os adultos do que entre criancas, e afeta o sexo masculino com
mais frequéncia do que o sexo feminino. Os pacientes sdo tratados com
quimioterapia. 40% dos doentes tratados sobrevivem durante mais de 5 anos. Os
subtipos de LMA sdo leucemia promielocitica aguda, leucemia mieloblastica

aguda e leucemia aguda Megakaryoblastic.
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Barros e Faria (2005) afirmaram que o diagnéstico laboratorial de
leucemia pode ser feito através de um hemograma, que mostrard anormalidades;
de um mielograma, que consiste na analise da morfologia das células, através da

aspiracdo da medula éssea e puncdo lombar do liquor para exame citolégico.

Segundo o Instituto Ronald Mc Donald em parceria com o INCA (2011),
muito importante que pacientes portadores de cancer, especialmente as criancas
com leucemia linfoide aguda (LLA), sejam tratados em centros especializados,
visto que tanto elas como a sua familia possuem necessidades especiais. Os
centros especializados em geral contam, em sua equipe, além dos
oncopediatras, com especialistas em cirurgia, radioterapia e enfermeiras
capacitadas para lidar com criangas, com psicOlogos, nutricionistas,
fisioterapeutas e pessoal qualificado em cuidados paliativos e no

acompanhamento das criancas em fase de tratamento e apos.

2.1 Etiologia das leucemias agudas

7

A leucemia é uma doenca com causas multifatoriais, além dos fatores
genéticos, os fatores ambientais, as infecgbes virais e as imunodeficiéncias
podem predispor criancas a leucemia (RIES LAG, SMITH MA, GURNEY JG,
1999)

Rubnitz e Crist, em 1997, afirmaram que 0 maior risco para 0
desenvolvimento de leucemias na infancia estdo relacionado principalmente a
exposicdo a radiacdes ionizantes: anormalidades cromossémicas, como as
encontradas na Sindrome de Down e na Sindrome de Bloom; as
imunodeficiéncias congénitas, como a ataxia-telangianectasia e as infec¢cdes por
retrovirus. Estas condi¢des podem determinar o aparecimento de Leucemia, ndo
se sabe ainda, por quais 0s mecanismos para que iSSO aconteca, porém,
algumas hipéteses estdo associadas a fragilidade cromoss6micas e lesdes do
DNA (INCA, 2009).
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2.2 Sintomas da leucemia

Leukaemia & Blood Foundation (2013) listou os sintomas da leucemia
aguda:

- A coagulacdo do sangue é pobre. Pode desenvolver petéquias (uma
pequena mancha vermelha ou roxa no corpo, causada por uma hemorragia

menor).

- Infec¢Bes frequentes. A leucemia afeta o sistema imunologico: as células
brancas do sangue do paciente, que sdo cruciais para combater a infeccao,
podem ser suprimidas ou podem nao estar funcionando corretamente. O
paciente pode experimentar infec¢des frequentes, ou 0 seu sistema imunologico

pode atacar outras células ndo doentes.

- Anemia: como a falta de glébulos vermelhos saudaveis cresce, o paciente
pode sofrer de anemia, o que pode levar a respiracdo dificil ou a dispneia e

palidez.

- Dores de cabeca, fraqueza, convulsdes, vomitos, problemas de equilibrio,
dorméncia facial, ou visdo turva quando atinge o cérebro e a medula espinhal

pode

- Derrame pleural e dificuldade para respirar; quando atinge a cavidade

toracica.

- Tosse ou dificuldade para respirar: o subtipo de células T de LLA

frequentemente afeta o timo podendo pressionar a traqueia.

- Sindrome da veia causa superior ( VCS) Se o timo é ampliado, pode
pressionar o VCS. Ela pode causar inchaco na face, pescoco, bragos e parte
superior do térax. Ele também pode provocar dores de cabeca, tonturas, e uma
mudanga na consciéncia se afetar o cérebro. A sindrome da VCS pode ser fatal,

e precisa ser tratada imediatamente.

- Outros sintomas - Os pacientes também podem sentir nauseas, febre,
calafrios, suores noturnos, sintomas de gripe e cansaco. Se o figado ou o baco

se tornarem ampliados, o paciente pode se sentir satisfeito e vai comer menos,
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resultando em perda de peso. Dor de cabeca é mais comum entre 0s pacientes

cujas ceélulas cancerosas invadiram o SNC (sistema nervoso central).

A tabela a seguir mostra os sintomas mais comuns sentidos quando se

tem leucemia aguda, como citado acima e sua proporcéo de apresentacao:

Febre 61
Palidez 55
Hemorragia 52
Anorexia 33
Fadiga 30
Dor 6ssea 23
Dor abdominal 19
Artralgia 15
Adenomegalia 15
Perda de peso 13

QUADRO 1 - Sinais e sintomas e apresentacéo da leucemia aguda
Fonte: Fernbach, DJ (1977)

2.3 Diagndstico precoce e tardio

A Leucemia é uma doenca maligna que acomete os leucdcitos, € um dos
tipos de cancer mais raros e € caracterizada pela proliferacdo anormal de células
blasticas da linhagem mielocitica ou linfocitica na medula éssea e no sangue
periférico que tendem a substituir as células leucocitarias normais, a sua etiologia
€ desconhecida e classificadas em agudas e crénicas, no grupo das agudas
encontram-se a linfoblastica e mieloblastica. Esta diferenciacdo ocorre pelo tipo
de células que se multiplicam em cada grupo e o diagndstico precoce e sem
equivocos da LA implica em maiores chances de cura, diminuicdo das sequelas
causadas pela doenca e garante maior sobrevida ao paciente (SARAINA;
PALMA, 2009).
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Segundo os dados do INCA (2008), tumores pediatricos apresentam
menores periodos de laténcia, em geral crescem rapidamente e sdo mais
invasivos. Entretanto, as criancas respondem melhor ao tratamento, e seus
tumores sdo considerados, na maioria das vezes, de bom progndstico, ou seja,
com boas chances de cura, quando diagnosticados a tempo. As formas mais
frequentes de cancer na infancia e na adolescéncia sdo as leucemias,
principalmente a leucemia linféide aguda (LLA), cujo diagnéstico precoce
aumenta as chances de cura e este fato representa o grande desafio da saude
publica e, em especial, o do controle do céancer no pais, devendo-se por este
motivo evitar os diagndsticos equivocados e tardios, visto ser esta doenca a
segunda causa de morte de criancas e adolescente no Brasil e no mundo,

precedida apenas por doengas cardiovasculares.

A maioria dos canceres é classificada com base no tamanho e
disseminagdo dos tumores. No entanto, como a leucemia ja ocorre em células
sanguineas em desenvolvimento dentro da medula déssea, esta classificacdo &
um pouco diferente. O estadiamento da leucemia é frequentemente caracterizado
pela contagem de células no sangue e acumulo de células de leucemia em
outros o6rgdos, como figado ou baco. (DOLLINGER M, TEMPERO M,
ROSENBAUM E, AND MULVIHILL S. (2002)

A primeira providéncia para o diagnostico da leucemia é pedir um
hemograma para avaliar se ha alteraces no numero das células sanguineas e
se existe anemia, ja que a doenca faz abaixar os niveis de hemoglobina no
sangue, segundo a AMERICAN CANCER SOCIETY (2015)

Ainda de acordo com a ACS, o hemograma mede o numero dos glébulos
vermelhos, dos glébulos brancos e das plaguetas. Estes exames avaliam os
diferentes tipos de células do sangue, as mudancas no seu numero e sua
aparéncia. As alteracbes na quantidade de células e a aparéncia delas, muitas
vezes, ajudam a diagnosticar a leucemia. A maioria dos pacientes com leucemia
linfoide aguda apresenta globulos brancos imaturos no sangue e uma quantidade
insuficiente de células vermelhas ou plaquetas. Muitas das células brancas do
sangue sdo linfoblastos, ou seja, linfécitos imaturos normalmente nao

encontrados na corrente sanguinea. Linfoblastos ndo funcionam como globulos
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brancos maduros.

Embora estes resultados possam sugerir leucemia, a doenca geralmente
nao € diagnosticada sem um estudo das células da medula 6ssea. Observa-se
desta forma, que 0 exame de sangue € 0 primeiro passo para o descobrimento

da leucemia

Segundo Cardoso (2007), o que determina o progndstico, ou seja, a
evolucao da doenca e as chances de cura da crianga com cancer bom ou ruim, é
a combinacao de diversos fatores. Comecga-se pela classificacdo do cancer como
benigno ou maligno e pelo estagio em que ele se encontra, avangcado ou ainda
no comecgo, lembrando que o que determinam esses fatores € a precocidade do
diagndéstico. Por este motivo ressalta-se a importancia da detec¢do precoce para

um melhor prognostico.

Segundo Rodrigues e Camargo (2003), o atraso no diagnoéstico de cancer
infantil advém do fato de que os primeiros sinais da doenca ndo revelam sua
severidade. Alertaram ainda que a responsabilidade pelo atraso no diagnostico
pode ser da familia, através do mecanismo de defesa: negacao, ou das unidades
de saude, quando ndo investigam corretamente os sintomas do comportamento
da doenca, ou ainda, em razdo das condi¢cdes socioecondmicas, entre outros. E
importante enfatizar que a doenca avanca rapidamente, e o0 atraso no
diagndstico diminui as chances de cura e aumenta as sequelas decorrentes do

cancer e de seu tratamento

O diagnoéstico tardio das criangcas com leucemia, com certeza diminuird a
chance de cura para esses pacientes (MENDONCA, 2000). O autor explica ainda
que a exemplo da tuberculose, “o cancer é dificil de ser diagnosticado em seu
inicio, quando seria mais facil de ser tratado e, ao contrario, facil de ser
diagnosticado quando avangado e dificil (quando ndo impossivel) de ser curado”.
O diagnostico tardio resulta na necessidade de um tratamento mais agressivo,
com demanda maior de tempo e custos e principalmente determinando taxas de
cura inferiores ao desejavel, causando maiores riscos de sequelas aos pacientes
tratados, como infertilidade nos meninos, infec¢cdes que podem levar a morte aos
esplenectomizados, e, ainda, possivel recidiva alguns anos apés o final do

primeiro tratamento. Esse autor cita também que, frequentemente, nos primeiros
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sinais do cancer, a crianga ndo se mostra tdo severamente doente, o que pode

atrasar o seu diagndstico.

Desta forma, enfatiza-se a necessidade de investir em prevencdo e em
apressar o diagnostico precoce e na orientacao terapéutica de qualidade. Ainda
segundo este instituto, muitas criangas e adolescentes acometidas pelo cancer
dao entrada em um centro especializado de tratamento com a doenca em estagio
avancado. Isto se deve a diversos fatores, como a desinformacao dos pais, medo
do diagndstico de céancer, desinformacdo dos médicos, devido a apresentacao
clinica, ja que algumas caracteristicas de determinado tipo de tumor pode nao
diferir muito de as doencas comuns na infancia, e pelo fato de o céancer
apresenta sinais inespecificos com grande diversidade de sintomas, tornando-se
de dificil diagnéstico (INCA, 2008).

De acordo com Lopes et al. (2000), a qualidade de vida do paciente apés
o término do tratamento é relevante. Assim, o diagndstico precoce adquire
fundamental importancia, pois neste caso, a carga de medicamentos necessaria
para remissdo do problema sera muito menor do que quando a doenga ja esta
em estado avancado, e irda exigir um periodo maior de tratamento, com
repercussdes imediatas no aspecto psicolégico, como diminuicdo do
desempenho escolar e/ou social, e no aspecto organico, os efeitos tardios, como
os endocrinolégicos (crescimento, hipotireoidismo, entre outros), além de

problemas nos sistemas respiratorios, renal e cardiaco.

Dang-Tan e Franco (2007) afirmaram que a demora para um atendimento
de qualidade para as pessoas com cancer tem sido ao longo dos tempos um
importante fator de saude publica. O diagnéstico precoce do cancer € um fator
fundamental em oncologia, visto que ele cria oportunidades para um tratamento
gquando a doenca ainda estd nos estagios iniciais quando pode apresentar
melhor prognostico, permitindo que a resolugdo do problema possa ser
alcancada com um minimo de efeitos tardios. Os principais fatores relacionados
ao atraso diagnostico sdo: a idade da criangca no momento do diagndstico, o nivel
da educacdo dos pais, tipo de cancer, a apresentacdo dos sintomas, local do
tumor, estagio do cancer, e a primeira especialidade médica consultada. Os

responsaveis pela definicdo de politicas e programas eficazes de saude, que
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visam garantir o0 acesso precoces aos cuidados as criangas com cancer, devem
ter uma maior compreensao desses fatores que influenciam os atrasos e que

determinam o aumento da gravidade da doenca e prejudicam o progndstico

Rodrigues e Camargo (2003) afirmaram que a responsabilidade pelo
atraso pode ser do paciente, da familia, do clinico, do comportamento biolégico
da doenca, por razdes socioeconbémicas (sistema publico ou privado de saude,
distancia de centros médicos). Geralmente, quanto maior é o atraso do
diagnostico, mais avancada é a doenca, menores sdo as chances de cura e
maiores serdo as sequelas decorrentes do tratamento mais agressivo. Além
disso, o diagndstico precoce por ser um processo complexo com muitas variaveis
requer uma dos profissionais envolvidos, no sentido de reconhecer com a maior
brevidade possivel os sinais e sintomas iniciais do cancer infantil, devido ser este
procedimento de grande importancia na reducdo da morbidade e mortalidade do

tratamento.

Um exemplo dos motivos que podem causar atraso no diagndstico do
cancer é, segundo a literatura, que os sinais e sintomas sado facilmente

confundidos com outras doencas. (quadro 02)

Possiveis diagnostices diferenciais dos tumores da infincia

Sinais e Sintomas Condicoes ndo-malignas Cancer

Cefale, vomitos matinais Eraqueca, snuste TumordoSNC*

Linfadenopatia infeccdo Linfomas, leucemia

Dor ossea Infeccio, trauma Tumer 0sseo, leucemia,

reurcbiastoma

Massa abdominal Cstos, bexgoma, Tumor deWilms, linforma,
fecaloma, bolode ascarss neuroblastoma

Massa mediatinal Infeccio, ostos Linfoma, teratoma

Pancitopenia ifeccio Leucemia

Sangramento Coaguopatas, plrpuras Leucermias

SNC* = sstemanervoso central

QUADRO 2 - Possiveis diagnésticos diferenciais dos tumores na infancia.
Fonte: RODRIGUES E CAMARGO (2003)
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Em relacdo a LLA ha especificamente a artrite. A artrite ocorre em uma
frequéncia de 13,5%, sendo mais comum na LLA. Pacientes com esta
manifestacdo frequentemente tém hemogramas iniciais normais, 0 que pode
contribuir para o atraso do diagnostico. Em relacdo ao exame fisico, é possivel
nao se encontrar nada além de artrite. Palidez e presenca de sangramento muco
cutineo podem ser observadas. O figado, o baco e os linfonodos estao
aumentados em mais da metade dos pacientes. Com a evolucdo da doencga,
podem ocorrer, ainda, acometimento ocular, testicular, nédulos subcutaneos,
aumento das glandulas salivares, priapismo e sindromes compressivas
medulares (CAMPOS et al., 2008).

De acordo com Lopes et al. (2000), a qualidade de vida do paciente apos
o término do tratamento adquire importancia relevante. Assim, o diagnostico
precoce adquire fundamental importancia, pois neste caso, a carga de
medicamentos necessaria para remissdo do problema sera muito menor do que
guando a doenca ja esta em estado avancado, exigindo um periodo maior de
tratamento, com repercussbes imediatas no aspecto psicolégico, como a
diminuicdo do desempenho escolar e/ou social; e no aspecto organico, os efeitos
tardios, como os endocrinolégicos (crescimento, hipotiroidismo, entre outros),

além de problemas nos sistemas respiratorios, renal e cardiaco.

A deteccao precoce do cancer aumenta muito as chances de sucesso do
tratamento. H& dois componentes principais para que isso aconteca, a educacao,
para promover o diagnostico precoce, e o rastreio. O reconhecimento de
possiveis sinais de alerta do cancer e tomar uma a¢ao imediata podem levar a
precocidade do diagnostico. Maior consciéncia de possiveis sinais de alerta do
cancer, entre médicos, enfermeiros e outros prestadores de cuidados de saulde,
bem como entre o publico em geral, familiares, professores, entre outros, pode

ter um grande impacto sobre a doenca. (ABED et al., 2002).

Outra forma de prevencdo do diagnostico tardio ocorre no processo de
triagem, que se refere a utilizacdo de testes simples através de uma populagéo
saudavel, a fim de identificar os individuos que tém a doenca, mas que ainda nao
apresentam sintomas. Isso acontece no rastreio do cancer da mama através da

mamografia e do cancer cervical usando métodos de rastreio de citologia,
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incluindo exames de Papanicolau (BRASIL, 2010).

Programas de rastreio s6 devem ser realizados quando a sua eficacia é
demonstrada, quando os recursos (pessoal, equipamento, etc.) sdo suficientes
para cobrir quase todo o grupo-alvo, quando existem meios para que
diagndsticos sejam confirmado e para o tratamento e acompanhamento das
pessoas com resultados anormais, e quando a prevaléncia da doenca é alta o
suficiente para justificar o esforco e os custos de triagem. Devido a essas
guestdes, ainda ndo existe no Brasil o rastreio da leucemia que € considerada
relativamente rara (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2010).

Com base nas evidéncias existentes, rastreio da populacdo em massa
pode ser defendido somente para cancer de mama e do colo do utero, usando
rastreio mamografico e rastreamento por citologia, em paises onde 0S recursos
estdo disponiveis para uma ampla cobertura da populacéo. Diversos estudos em
andamento estdo atualmente avaliando abordagens de baixo custo para triagem
que poderiam ser implementadas, sendo a melhor maneira de descobrir a
leucemia precocemene, é relatar quaisquer possiveis sinais ou sintomas de

leucemia e contactar um médico imediatamente.

No quadro 03 observa-se 0s sinais e 0s sintomas que uma crianga pode
apresentar e que pode ser confundido com com céancer infantil. A partir deste
quadro pode ser sugerido que sejam solicitados exames de sangue em pacientes
com sintomas que possam ser facilmente confundidos com doencas do cotidiano

da crianca, para possibilitar a diferenciacao do problema, ja na primeira consulta
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Sinais e sintomas Neoplasias da infancia Doengas nao neoplasic
Palidez, fadiga, hernalormas, febre  Leucemia Purpura frombociopénica
anernia aplasica
Dor dssea, dor arficular Leucemia, neuroblastorna, Febre reurndica, arrie re
oskeossarcoma, sarcama Ewing osteornielte
Cefaleia matinal e vimdos Tumor de SNC Sinustte, enxanueca
Adenornegalia generalizada Leucernia Moncnuclecse, inxoplasi
rubéda, ctomegavirus
Adenornegalia localizada Linforna de Hodgkin, metastases, Infecgdo backriana, doen
neurobiasioma arranhadura do gato, rea
berculose
Massa abdominal Turnor renal, inforna, neuroblasiorma Fecaloma, hidronefrose, |
maliormagao congénda
Edema de face e pescogo Turnor mediasinal Sindrome nefrdfica, dergi
Proptose ooular Leucemia, neuroblasbma, Ahscesso, hemangioma

7 7 rabomiossarcoma, fisiockase
Sinals e sintomas inespecificos do cincer qnshum doencas pediatric fitricas comuns

Quadro 3 — Sinais e sintomas inespecificos do cancer que simulam
doencas pediatricas comuns. Fonte: Petrilli AS, Caran EM, Cypriano M. 2008; p28



3 OBJETIVOS

3.1 Objetivo geral

- Identificar dentro do discurso do sujeito coletivo, padrdes sociais,
culturais e as falhas na atencédo béasica, que determinam o atraso do diagndstico da

Leucemia aguda infantil.

3.2 Objetivo especifico

- Analisar o histérico dos pacientes de 0 a 18 anos portadores de Leucemia
Aguda (LLA e LMA), atualmente em tratamento no Hospital de Céancer, no Centro de
Atendimento Onco Hematoldgico Infantil e na Associacdo de Criancas com Cancer
de Mato Grosso do Sul.

- Propor procedimentos para prevencdo e/ou reducao do diagnostico tardio da
Leucemia infantil.



4 MATERIAIS E METODO

A pesquisa foi realizada no Centro de Atendimento Onco Hematoldégico
Infantil (CETOHI) e na Associacdo dos Amigos das Criancas com Cancer de Mato
Grosso do Sul (AACC/MS), casa de apoio que abriga as criangcas atendidas no
CETOHI, com objetivo de entrevistar pacientes e seus responsaveis sobre o
histérico do seu diagndstico, ou seja, o caminho percorrido desde o primeiro sintoma
até a chegada ao centro especializado e o inicio do tratamento. Foram selecionados
dois hospitais do Sistema Unico de Saude (SUS) no municipio de Campo Grande.
Porém, houve uma alteracéo, e somente o CETOHI passou a atender pacientes com
leucemia, e por isso, foi o Unico local a ser pesquisado. No total foram realizadas 40
entrevistas, porém cinco delas foram descartadas por ndo terem sido concluidas, ja

gue a crianga ndo passava bem, impedindo a concluséo da mesma.

Para inclusdo na pesquisa, foram definidos os seguintes critérios: ser paciente
em tratamento oncolégico em 2015; ter concordado em participar da pesquisa e
assinado o (TCLE) CNS 466/12; estar presente no dia da avaliacdo; ter idade até 18
anos. E para critérios de exclusdo: ndo estar em tratamento nos locais onde esta
sendo realizada a pesquisa e estar fora da idade determinada nos critérios de
incluséo.

Para a entrevista com 0s pacientes no hospital, foram realizadas visitas ao
leito ou no local onde se realizam as quimioterapias; na Casa de Apoio as elas foram
realizadas nas areas comuns e na brinquedoteca. A amostra do presente estudo é
de conveniéncia, por se tratar de um estudo predominantemente qualitativo. O
estudo foi aprovado pelo Comité de Etica da Universidade Federal de Mato Grosso
do Sul, garantindo os preceitos da Resolucdo 466/12 “Diretrizes e Normas
Regulamentadoras de Pesquisa Envolvendo Seres Humanos” CNS 466/12 editadas

pela Comissdo Nacional de Saude.
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QUESTIONARIO — FORMULARIO DO PACIENTE

e Quais foram os primeiros sintomas notados pela familia? Depois de quanto
tempo a crianca foi levada ao médico? Quais foram os exames pedidos na
primeira consulta? Qual foi o primeiro diagnéstico dado apdés a primeira
consulta? Quando houve a primeira hipotese diagnéstica indicando leucemia?

Pontue os motivos que levaram a dificuldade ou facilidade em descobrir a
doenga.

Para analise e processamento dos depoimentos dos pacientes e seus
responsaveis foi utilizada a técnica do Discurso do Sujeito Coletivo (DSC) que,
utiizando uma estratégia discursiva, visa tornar clara uma dada representacao

social, bem como o conjunto das representacdes que conforma um dado imaginario.

4.1 Discurso do Sujeito Coletivo

A proposta do Discurso do Sujeito Coletivo (Lefevre & Lefevre, 2005),
associada ao software Qualiquantisoft (www.spi-net.com.br) com base, sobretudo,

nos pressupostos da Teoria das Representacdes Sociais (Jodelet, 1989), elenca e

articula uma série de operacdes sobre a matéria-prima de declara¢des coletadas em
pesquisas empiricas de opinido, por meio de questbes abertas, operacdes que
redundam, ao final do processo, em depoimentos coletivos confeccionados com
extratos de diferentes testemunhos individuais, cada um deles veincula uma
determinada e distinta opinido ou posicionamento sendo redigidos na primeira
pessoa do singular, com vistas a produzir, no receptor, o efeito de uma opiniao

coletiva, expressando-se, diretamente, como fato empirico, pela "boca" de um unico
sujeito de discurso.

O Discurso do Sujeito Coletivo-DSC (Lefevre e Lefévre, 2005) é uma proposta
de organizacdo e tabulacdo de dados qualitativos de natureza verbal, obtidos de

depoimentos. Tendo como fundamento a teoria da Representacdo Social e seus


http://www.spi-net.com.br/
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pressupostos socioldgicos, a proposta consiste basicamente em analisar o material
verbal coletado, extraido de cada um das declaragfes. O Discurso do Sujeito
Coletivo € uma modalidade de apresentacdo de resultados de pesquisas
qualitativas, que tem os testemunhos como matéria prima, sob a forma de um ou
varios discursos-sintese escritos na primeira pessoa do singular. Esse expediente
visa expressar o pensamento de uma coletividade, como se ela fosse o emissor de
um discurso. Esta técnica consiste em selecionar, de cada resposta individual a uma
questdo, as Expressdes-Chave, que sao trechos os mais significativos destas
respostas. A essas correspondem ideias centrais que sdo a sintese do conteudo
discursivo manifestado naquelas. Com o material das Expressdes Chave das Ideias
Centrais constroem-se discursos-sintese, na primeira pessoa do singular, que sédo os
DSCs, onde o pensamento de um grupo ou coletividade aparece como se fosse um

discurso individual.

O DSC consiste, entdo, numa forma ndo matematica nem metalinguistica de
representar (e de produzir), de modo rigoroso, o pensamento de uma
coletividade, o que se faz mediante uma série de operagdes sobre os
depoimentos, que culmina em discursos-sintese que relinem respostas de
diferentes individuos, com contelidos discursivos de sentido semelhante.
(LEFEVRE F; LEFEVRE AM, 2005b, p. 25).

Em relacdo a aplicacdo da técnica do DSC em um grande numero de
pesquisas empiricas no campo da saude e também fora dele (banco de DSCs), ela
tem demonstrado sua eficacia para o processamento e expressao das opinides
coletivas, como podemos identificar em diversos artigos ja publicados que podem

ser encontrados na plataforma do scielo.

4.2 O Software QualiQuantiSoft

O programa QualiQuantiSoft € um software desenvolvido pela Sales e
Paschoal Informatica em parceria com a Universidade de Sédo Paulo (USP), por
intermédio da Faculdade de Saude Publica, na pessoa dos professores Fernando
Lefewre e Ana Maria C. Lefevre, criadores da metodologia do DSC.
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Com o auxilio do software Qualiquantisoft' pode-se trabalhar com amostras
bem selecionadas e relativamente grandes de individuos e, gracas ao cadastro

embutido no programa, segmentar ou filtrar os resultados pelas suas variaveis.

O “QualiQuantSoft” €& desenvolvido como conjunto harménico de
procedimentos, conformando descritivamente a opinido de uma dada coletividade
como produto “qualiquantitativo”, compondo um painel de depoimentos discursivos.
Em 2000, o programa informacional ganhou reforco com o software
“QualiQuantSolft”’, dando as pesquisas agilidade e versatilidade. O DSC é uma
metodologia de processamento da esséncia dos depoimentos das coletividades, que

serdo depois analisados.

Segundo os autores Lefewre F. e Lefevre A. M. (2005) o “QualiQuantiSoft” o
resgate das opinides, coletivas que desemboca num conjunto de discursos coletivos,
(DSC) é um processo complexo subdividido em momentos e operacdes realizadas
sobre o material coletado pela pesquisa. O programa trabalha com expressoes-
chave — (E-ch), ideias centrais (ICs), ancoragens (ACs), para formar o Discurso do
Sujeito Coletivo (DSC).

Os DSCs consistem em reunides da E-ch presentes nos depoimentos,
gque tém ICs ou ACs de sentido semelhante ou complementar. Essas E-Ch formam
depoimentos coletivos, para marcar a presenca do pensamento coletivo na pessoa

de um so6 Sujeito Coletivo de Discurso.

O discurso social coletivo (DSC) €, portanto, uma forma ndo matematica nem
metalinguistica de representar, de modo rigoroso, 0 pensamento de uma
coletividade em discursos-sintese como resposta de diferentes individuos, com
contetdos discursivos de sentido semelhante. E uma soma qualificada que permite
construir empiricamente o pensamento coletivo como discurso, devido a um
fundamento quantitativo, ou seja, porque cada um dos individuos pesquisados
contribui com seu pensamento para 0 pensamento coletivo, para compor cada um
dos DSCs que, reunidos, conformam uma estrutura simbdlica sobre o tema. Tal
fusdo qualiquantitativa viabiliza, metodologicamente, o pensamento coletivo como

sujeito.



5 RESULTADOS

Em relacdo ao perfil dos pacientes, dos 35 entrevistados, 20 eram do sexo

masculino e 15 do sexo feminino, como podemos ver no grafico abaixo.

ENTREVISTADOS POR  SEXO

CONSIDERACOES
SOBREO PROCESSO
DIAGNOSTICO DE
LEUCEMIA INFANTIL NO
ESTADO DEMATO
GROSSO DO SUL.

FEMININO 15 40.00 %
MASCULINO 20 60.00 %
TOTAL 35

B FEMININO
B MASCULINO

GRAFICO 2 — Entrevistas por género
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Dos 35 pacientes, oito encontram-se na primeira infancia (de 0 a 3 anos), sete

entrevistados na segunda infancia (4 a 7 anos), nove na terceira infancia (8 a 13

anos) e onze deles na adolescéncia (14 a 18 anos), como pode ser observado a

seqguir.

ENTREVISTADOS POR FAIXA ETARIA

CONSIDERACOES SOBRE O PROCESSO
DIAGNOSTICO DE LEUCEMIA INFANTIL NO
ESTADO DEMATO GROSSO DO SUL.

Primeira Infancia 8 22.86 %

Segunda infancia 7 20.00 %

Terceira infancia 9 2571 %

Adolescércia 11 31.43%
TOTAL 35

B Frimeira Infincia [ Terceira infancia
Il Scegunfainfancia [ Adolescéncia

GRAFICO 3 — Entrevistado por faixa etaria
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Desses, dez sao pacientes que residem em Campo Grande, cinco de Ponta
Pora, dois de Trés Lagoas e um de cada uma das seguintes cidades: Coronel
Sapucaia, Dourados, Navirai, Aquidauana, Ivinhema, Rio Brilhante, Alcinopolis, Sdo
Gabriel do Oeste, Angélica, Paranaiba, Baitapord, Bela Vista, Maracaju, Terenos,

Corumba, Rio Negro e Amambai, como podemos constatar na Figura abaixo.
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FIGURA 1 - Mapa de Mato Grosso do Sul, indicando as cidades de origem dos
pacientes entrevistados.

Fonte: Google maps
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Dos pacientes entrevistados, 27 foram diagnosticados com Leucemia Linfoide
Aguda e 8 com Leucemia Mieloide Aguda, conforme podemos verificar no grafico a

seqguir.

Disgnostico

ELMA
WLLA

GRAFICO 4: Porcentagem LLA, LMA.

O tempo médio que se leva para descobrir a doenca, a partir do primeiro
sintoma até a confirmacédo diagndstica, segundo o relato dos responsaveis, € de 39
dias, em média. O periodo mais curto foi de dois dias e o mais longo de 180 dias.

Conforme o gréafico abaixo.
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GRAFICO 5 — Tempo minimo, médio e maximo de dias para a obtencdo do
diagndstico a partir dos primeiros sinais e sintomas.

Antes da apresentacdo dos resultados vale observar que, para facilitar
a compreensao e permitir uma visdo mais ampla deles, foram reunidas as categorias

e seus correspondentes DSCs em meta categorias.

As meta categorias de respostas que foram definidas para esta questado
foram: (A) Padrdes sociais e culturais; (B) Falhas da rede de atencdo basica de
saude. Estas formam a série de razbes que levam ao atraso do diagnostico. Vale
ressaltar que quando se fala em atraso, refere-se ao tempo que se leva para
descobrir a doenca a partir do primeiro sintoma. Estes padrbes contribuem para a

compreensao dos fatos que motivaram a demora no diagndstico.

.1 Padrdes culturais

511 Padrdo 1 e 2: falta de atencdo aos sinais e sintomas ou

desconhecimento deles, e automedicacéo.

Segundo o DSC dos pacientes e ou responsaveis: meu filho tinha febre. A
febre ia e voltava. Dava dipirona e ele melhorava. Comecgou a ter sempre, mas com

a dipirona ele se sentia melhor, a febre passava, e ele ficava bem. Se tem dor de
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garganta, damos anti-inflamatério. Que é o que se receita no posto. Ele também
estava palido e muito cansado. Mas como brinca muito, estuda, tem muitas
atividades, achei que esse cansaco era por causa disso. Ele comecou a ficar sem
fome, achei que era normal coisa de crianca. Mediquei esperando que ele
melhorasse. Mas ele ndo melhorou. Eu ndo sabia que podia ser cancer. Eu nem

sabia o que era leucemia. Eu pensava que podia ser qualquer coisa, menos cancer.

5.1.2 Padrao 3 e 4: Espera o0s sintomas se agravarem para buscar ajuda e

atendimento especializado

Antes de apresentar os diversos DSC, vale reiterar que séo representacdes
obtidas da combinacdo de diversos depoimentos que sao similares, apresentadas na

primeira pessoa do singular como se fosse o discurso de uma s6 pessoa.

Segundo o DSC dos pacientes: vi que meu filho ndo estava bem. Apesar de

medicado, ele ndo melhorava. Esperei algumas semanas para procurar 0 médico.
So6 fui ao médico pediatra quando vi que meu filho estava realmente mal. A febre
ndo passa, ele ndo come, ndo brinca mais esta palido e com manchas pelo corpo.
Eu achei que ndo era nada, coisa de criangca. Sentia dor na perna. Quando levei no
médico do posto achei que tudo estava resolvido. Mas como ele piorou muito resolvi
levar no pediatra. E o pediatra pediu 0 exame de sangue. As pressas. Disse que
podia ser grave. Mas eu ndo sabia que podia ser cancer. Demorei muito pra

procurar o médico também. Eu achei que ndo era nada.

5.2 Padrao falhas narede basica de saude

5.2.1 Padrbes 1, 2, 3 e 4: Auséncia de médicos, alternancia de médicos, auséncia

de médicos especialistas, ndo pedido de exames nas primeiras consultas.

Sequndo o DSC dos pacientes: Fomos ao medico do posto de saude. O

medico do posto € clinico geral. Ele examinou meu filho. Olhou a orelha, a barriga, a
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garganta e os olhos. Passou o medicamento e voltamos pra casa. Depois de uma
semana tomando os remédios, ele estava melhor. Quando parou de tomar 0s
remédios, ele piorou e nés voltamos para o posto. Outro médico, que nao era
pediatra, receitou remédios mais fortes e voltamos pra casa. Mas desta vez ele ndo
melhorou. Fomos para o hospital porque s6 la tem pediatra. E ndo é sempre. O
pediatra examinou novamente meu filho, pediu exame de sangue e de urina.
Quando saiu o resultado, o pediatra me encaminhou para a capital. Disse que

poderia ser bem grave.

Especialidade do médico no primeiro
atendimento

BFediatra

| Clinico

Grafico 6 - Especialidade médica no primeiro atendimento

5.3 Padréo cinco: falha no diagnostico

Segundo o DSC dos pacientes: Minha filha foi investigada durante um longo

tempo, pois acreditaram que ela tinha varias doengas. SO quando ela estava muito
mal é que falaram que ela tinha cancer. Por causa desses sintomas foi tratada como
dengue dor de ouvido, inflamacdo na garganta, infeccdo de garganta e até verme.
Foram dando remédios pra ela, ela melhorava e depois piorava de novo. Dai quando

piorava tratava para outra coisa.
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5.4 Padrao seis: atraso no resultado de exames

Segundo o DSC dos pacientes: Na minha cidade, as vezes, demora de 15

dias até um més pra ficar pronto o exame de sangue. Como meu filho sé foi
piorando, pedi pra fazer o exame em um laboratério particular. O resultado saiu no
mesmo dia. O médico viu e jA nos encaminhou para a capital. No outro dia meu filho

jatava no Cetohi fazendo os exames de novo e confirmando que era leucemia.

5.5 Padréo sete: falha nadivulgacédo e na prevencao

Pode-se verificar no discurso dos pacientes que relatam ndo saber sequer o

que é leucemia, muito menos seus sinais e sintomas.

Segundo o DSC dos pacientes: Propaganda de cigarro e cerveja a gente vé o

tempo todo. Mas eu nunca vejo na televisao falando de leucemia. Como que eu ia
saber que dor na perna pode ser cancer. Achei que era dor de crescimento. Ou dor

de barriga. A gente acha que nédo € nada. Nunca acha que € tdo grave.

Fator diferencial: Em poucos discursos pode se observar que ao perceber 0s
sintomas o responsével foi rapido ao procurar atendimento. Este atendimento
médico também foi diferente do comum. O clinico fez a avaliacdo do paciente, a
analise dos sintomas, o pedido de exames especificos com urgéncia, o que os levou
a ficaram prontos em menos de 24 horas. O médico pbde, entdo, analisa-los e ao
perceber alteragbes graves, realizou o encaminhamento imediato para o centro
especializado. E a crianca em dez dias do primeiro sintoma, mesmo sem apresentar
sintomas graves, ja pode ter a confirmacédo diagndstica e, o inicio de seu tratamento.
A partir deste relato nota-se, portanto, que podemos estabelecer um protocolo de
conduta de responsaveis e médicos que pode levar a agilidade do processo

diagnéstico.

Como podemos observar no relato do paciente e seu responsavel: Tinha

sangramento do nariz, tinha muita dor de cabeca, era muito magro, e o estomago
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estava muito grande. Em cinco dias de sangramento no nariz, eu levei ao médico.
L4, foi atendido pelo pediatra. Fizeram exame de sangue, e o resultado do exame ja
deu alterado. Refizeram outro exame, e entdo ja saiu que ele tinha leucemia. Em
Campo Grande, refizeram todos os exames no CETOHI (centro especializado),
fizeram o exame de medula, e ja comecou o tratamento. Em dez dias do primeiro
sintoma, ele j4 estava em tratamento. Ele nunca ficou no hospital internado, nunca

passou mal. Descobriu a doenca com rapidez. Sempre reagiu bem.



6 DISCUSSAO

Barros e Faria (2001) afirmam que a crianca com cancer apresenta grande
sofrimento e diversas limitagcbes por estar doente. Submete-se a um tratamento
agressivo, que leva a uma interrupcéao do desenvolvimento do corpo, luto pela perda
de seu cotidiano, e da sua relagdo com seu mundo social.

No entanto, em razdo de alguns fatores, tais como: a dificuldade de acesso
aos servigcos publicos de saude, a desinformacéo dos pais, o0 medo do diagnéstico, a
falta de qualificacdo de médicos e as caracteristicas de certos tumores que sao de
dificil diagndstico, muitos pacientes sdo encaminhados para tratamento com doenca
avancada, o que reduz o percentual de cura dessa patologia que tem um tratamento
longo, que implica em varias internacdes e deslocamentos ao hospital, impactando
diretamente na vida das familias dos pacientes, as quais sofrem inimeras mudancas
em sua rotina e relagdes cotidianas (CAMARA DA SILVA, 2010).

Um grande grupo de explicacdes para o atraso no diagndstico de leucemia
esta associado a padrbes culturais presentes na populacdo usuaria dos servigcos de

saude.

E necessario enfatizar que ndo € somente um fator que leva ao atraso do
diagnéstico e sim um conjunto de fatores. Entre eles, os fatores socioculturais na
busca de servicos, que remetem ao fato de que no grupo estudado, de forma geral,
0s pacientes sO buscaram servi¢os de saltde quando sintomas ja determinam uma
situacdo mais grave, caracterizando que a prevencdo nao faz parte da cultura da

populacao.

A populacdo entrevistada mostrou praticamente que nao detém nenhum
conhecimento referente & doenca. Muitos deles ndo sabiam sequer o que era
leucemia. Os primeiros sintomas, por serem facilmente confundidos com os de
outras doencas, acabam sendo mascarados pelo uso de medicamentos através da
automedicacdo. Medicamentos para febre, anti-inflamatorios e antibiéticos facilmente
comprados sem receita adiam por um tempo a procura por atendimento nos postos
de saude. A maioria das criangcas tomou analgésico e antipirético ao serem notados

0S primeiros sintomas.

As falhas do sistema de atengcdo aos usuarios nas UBS foram

detalhadamente citadas pelos entrevistados como sendo motivadoras para a atraso
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do diagnostico. E importante lembrar que o que leva ao atraso do diagndstico nédo é

uma causa especifica, mas um conjunto de padroes.

A principal queixa dos entrevistados € auséncia de médicos pediatras na
UBS, ou mesmo na cidade. Muitas vezes, ha apenas um pediatra que atende
somente alguns dias por semana e sob encaminhamento, ou, quando o caso ja é
muito grave. No hospital normalmente as criancas passam primeiramente pelo
médico generalista na UBS, no seu retorno, outro médico, que desconhece seu
histérico € que o atende. Muitas vezes, estas méaes tém dificudade em repassar os
sintomas ou o histérico médico da crian¢a, tornando dificil a intervencdo médica e a

continuidade do atendimento.

O termo clinico geral é usado para designar quem nao tem especialidade
alguma, ou seja, sabe trabalhar na Saude da Familia tanto quanto num pronto-

socorro, numa sala de parto ou num CTI.

A especializacdo é importante para lidar com a diversidade do conhecimento
cientifico gerado no ultimo século, mas ha varias décadas tem mostrado seus
limites. Passar por consultas de médico em médico prejudica a qualidade da
assisténcia a saude da pessoa, além de trazer atraso a um diagnostico especifico.
Em vez de conhecer um pouco de todas as doencas, como faz um recém-formado, o
médico especialista conhece a fundo a maioria das doengas mais frequentes, e sabe

proceder a avaliacdo inicial das demais.

O pediatra é o médico com formacdo dirigida exclusivamente para o0s
cuidados da crianca e do adolescente, com uma formacédo que compreende no
minimo dois anos de residéncia médica ou um curso de especializacao equivalente a
pos-graduacdo, ambas garantindo ao profissional médico o registro como
especialista nos Conselhos Regionais de Medicina (CRM). Para atuar em &reas
especificas da pediatria € necessario além da formacado inicial, treinamento e
estudos em servicos especializados por um periodo que vai de um a trés anos.
A pediatria é a especialidade médica dedicada a assisténcia a criangca nos seus
diversos aspectos, sejam eles preventivos ou curativos. Pessoas como criangas e
adolescentes se estiverem com doencas devem dirigir-se ao pediatra e ndo ao

clinico geral (PEREIRA, 2006).
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E véalido lembrar que a Portaria n° 980 do Ministério da Sadde (MS), de
dezembro de 1989, define adolescéncia como a faixa etaria que se estende dos 10
aos 20 anos de idade. Em outubro de 1997, a Sociedade Brasileira de Pediatria
(SBP) assume a adolescéncia como area de atuacdo pediatrica nos seguintes
termos: "A SBP, dentro do seu propdsito de proporcionar atencao integral ao ser
humano durante todo o periodo de crescimento e desenvolvimento, comunica aos
pediatras, as instituicbes publicas e privadas do Sistema de Saude, bem como as
empresas de convénios, que a area de atuacdo dos pediatras compreende o0
atendimento médico ao paciente desde o Ultimo trimestre da gravidez até os 20 anos
de idade, abrangendo a crianga e o adolescente". Portanto, o atendimento das

criancas e adolescentes deveria ser feito pelo pediatra.

Infelizmente esta ndo é uma realidade do sistema de salde no Brasil, e isso

se verifica nas entrevistas feitas com os pacientes do estado de Mato Grosso do Sul.

Verificou—se, através das entrevistas, que ndo ha médicos plantonistas
sempre que se precisa. Dependendo do dia ou do horario, s6 ha médicos
plantonistas em cidades vizinhas. Muitas vezes h4 somente um médico para atender
a uma grande demanda. E os pais acabam desistindo, e decidindo voltar no dia
seguinte, ou no outro, e assim sucessivamente. Lembrando que esta primeira
procura € sempre pelo médico generalista, jA que na maioria das cidades do interior
ha um dia especifico para atendimento pelo pediatra e, mesmo assim, na maioria
das vezes, esse atendimento sé ocorre por agendamento ou quando a crianga ja

esta em estado grave.

Dixon et al.(2001), estudando a razdo do diagnostico tardio da crianga com
cancer, observaram que é frequente as queixas dos pais das crian¢cas com cancer,
exigindo com persisténcia que os medicos atendam seus a fim de procederem
maiores investigacoes, e que, varias vezes, levaram a crianca ao médico sem que
exames tivessem sido solicitados ou sequer sua queixa fosse ouvida, finalizando
com a frase: "ndo ha nada errado com seu filho". O atraso s6 foi quebrado quando
0S pais procuraram outro médico ou uma catéstrofe clinica instalou-se (insuficiéncia

renal, respiratdria, etc). Esta conduta foi confirmada durante as entrevistas.

Outro fator importante que deve ser destacado € a alternancia dos médicos. O
retorno € feito pela familia, porém outro médico atende a crianca. Este hovo médico

desconhece o histérico de saude da crianca. Nao ha registro do atendimento
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anterior. E como se este paciente voltasse ao médico para ter um atendimento inicial

sendo que é uma consulta de retorno.

A falha no diagnostico esta dentro do padréo de falta de atencdo basica: ha
dificuldades em diagnosticar a leucemia, sendo que muitos a confundem com outras

doencas comuns na infancia.

O cancer tem sintomas que sdo facilmente confundidos com outras
doencas, como cita a World Health Organization (2007). Esta organizacdo afirma
que o cancer infantii é considerado raro. Entdo, para que fazer exames que
demandam tempo, dinheiro, investimento, quando o mais provavel € que os
sintomas sejam apenas de uma doenga comum na infancia? Descartam-se as
doencas mais comuns, tratando-as e quando ndo ha cura, investiga-se outra

hipétese diagndstica em um caminho sempre do menos grave para 0 mais grave.

Esta citacdo da World Health Organization (2007) esta plenamente de
acordo com os relatos fornecidos pelas pessoas que foram entrevistadas nesta
pesquisa, quando afirmam que suas criancas com leucemia foram tratadas de gripe,
virose, leishmaniose, dengue, lUpus, infeccdo de ganganta, verme, luxacdo
muscular, infecccdo de ouvido e anemia. E que, por fim, desconfiando-se da
possibilidade de ser leucemia, pediram os exames especificos, comprovando a

existéncia da doenga.

E um caminho longo de investigacdo que leva a crianca a um estado
extremamente grave para ter sua doenca diagnosticada. Nao seria mais efetivo se,
ao analisar a combinacdo dos sintomas, fosse feito um simples exame de sangue
para descartar algo mais grave e depois tratar uma doenga mais simples? Quanto
mais tarde a crianga comecgar o tratamento, menor sua chance de cura, como cita
LOPES etal. (2000).

Também no padrdo de falha da atencdo basica, destaca-se o atraso na
entrega dos resultados de exames, especificamente exame de sangue. Nas cidades
do interior nota-se que ha uma espera de 15 a 30 dias para a entrega do resultado
de exame de sangue no SUS. Muitos pais que ndo tém condigbes acabam pagando
para obter o resultado do exame em uma clinica particular. Este atraso pode ser

extremamente comprometedor para o tratamento e cura da crianga.
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Falta de divulgacdo entra no padrdo falha da atencdo basica: os pacientes
também citam as falhas de comunicacéo e falta de educacdo em saude, uma vez
gue as campanhas de esclarecimento deveriam ser feitas e direcionadas ndo sé aos

profissionais de saude, mas a seus familiares.

A prevencdo € um fator determinante. A divulgacdo precisa atingir essas
pessoas, onde elas estdo; e geralmente ndo chega, por exemplo, nas escolas, nas

reunides de bairro, nas associagdes, entre outros.

S&o estas as questides levantadas nesta pesquisa, ap0s uma série de
entrevistas, que mostrou a via crucis do paciente atendido pelo SUS, até que fosse

diagnosticada a leucemia aguda infantil no Estado de Mato Grosso do Sul.

Apesar de hoje termos um caminho muito mais rapido, com casos de
diagnésticos feitos em menos de uma semana, ainda temos casos onde a demora é
maior e acaba sendo tarde demais para que a crianga possa ser curada, ou que
tenha uma sobrevida longa com qualidade de vida, como cita CAMARA DA SILVA
T.((2010).

Dos casos entrevistados 0s que mais se destacaram foram oS que em
menos de uma semana do primeiro sintoma a crianga ja estava iniciando o
tratamento no centro especializado. Porém, infelizmente, os casos mais gritantes
sdo aqueles que levaram até seis meses para ser detectado, sendo descoberto
apenas quando a crianca ja se em estado avancado da doenca, comprometendo

todo seu tratamento e chances de sobrevida.

Através desta pesquisa foi possivel corroborar com a afirmativa de Camargo
(2003), que a responsabilidade pelo atraso pode ser dos responsaveis pelo paciente,
pelo clinico que ndo foi devidamente preparado para esse tipo de diagnostico, pelo

comportamento biolégico da doenca e também por razbes sdcios econémicas.

Estudos realizados por Mendonca (2000), Lopes et al (2000), Rodrigues e
Camargo (2003) encontraram resultados semelhantes aos detectados nesta
pesquisa, principalmente no que se refere a importancia do diagnostico precoce
visando a um proghostico mais favoravel ao paciente. Em grande parte, o
diagnéstico realizado nos hospitais corresponde a casos mais graves da doenca,

com maior tempo de sintomatologia, 0 que pode causar elevacdo da mortalidade.
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O segundo grupo de explicacbes remete a problemas relacionados a
prestacdo de servicos, que passam pelas falhas no diagnéstico, acolhimento
deficiente do paciente que chega a esses servicos, médicos sem experiéncia neste

tipo de diagnostico e deficiéncias dos processos de educacdo e comunicagao.

A deficiéncia relativa ao conhecimento da leucemia por parte dos
profissionais da area de saude, a falta de investimento em politicas de salde e as
dificuldades dos pacientes ao acesso aos servicos e a realizacdo de exames podem

contribuir para a dificuldade de diagnostico.

Além disso, o0 atraso na percepcdo por parte da familia, a dificuldade ao
acesso a atendimento especializado na unidade basica de saulde, o diagndstico
errado, o ndo pedido de exames, a falta de prevencdo, o desconhecimento dos

sintomas, sao todos motivos para a demora na descoberta da doencga.

Entretanto o que os profissionais de saude podem fazer para mudar esta
realidade a partir do momento em que a familia procura o médico? As entidades
governamentais deveriam criar condicdes para mudar este quadro, criando
protocolos de acdes especificas de diagndstico precoce, campanhas de prevencao

divulgados fartamente na midia, por exemplo.

Gorin lllan (2007) cita o Japao como referencia mundial no diagnostico
precoce do cancer, permitindo uma reflexdo e uma ponderagcdo de como seria
possivel trazer esta realidade positiva para o Brasil. O protocolo japonés indica os
seguintes exames para serem feitos anualmente: Pet- ct ( Pet Scan e tomografia
computadorizada do corpo inteiro); Endoscopia e Colonoscopia; Mamografia e
Ultrasonografia de mama (a partir dos 35 anos de idade); Ultrasonografia de
abdomen e tiredide; Ressonancia magnética do cérebro, da prostata e total do
abdbmen, Papanicolau, Marcadores Tumorais e Dermastoscopia com mapeamento

fotogréafico das pintas.

O governo japonés paga para as criancas realizarem anualmente testes
basicos de prevencdo, como teste de urina e parasitose intestinal. Para os adultos,
sdo gratuitos exames periédicos de sangue, entre outros. Em 1983, foram
implantados programas de exames de imagens gratuitos a populacdo acima de 40
anos, com o objetivo de identificar a populagcdo com cancer precocemente para que

possam ser tratados o quanto antes e a maioria atingir a cura ou uma longa
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sobrevida, reduzindo assim as taxas de mortalidade. Resultado? Hoje € possivel
descobrir 4,95% de pacientes assintomaticos com cancer e trata-los antes mesmo

dos primeiros sintomas .

Fica claro que a realidade brasileira esta muito longe disso, porém, e se
pudéssemos criar um protocolo no qual se exige o exame de sangue em todos 0s
pacientes que chegassem a UBS apresentando pelo menos um sintoma que possa
estar dentro do quadro de sinais e sintomas da leucemia? Mesmo ndo parecendo
grave? Mesmo podendo ser uma doenga caracteristica da infancia? Ou uma
campanha de prevencdo de diagnéstico tardio em escolas? Onde as criancas e
equipe aprenderiam os sinais e sintomas de doencas graves como o CA infantil,
leucemia, entre outras doencas? Desta forma, seriam capazes de identificar que
determinado sintoma pode ser uma doenca grave e que se deve procurar um médico
0 quanto antes? Sera que a leucemia ou outras doencas ndo seriam identificadas
mais cedo e talvez diversos pacientes seriam curados ou teriam uma maior chance
de sobrevida? A mortalidade ndo diminuiria ? Nao haveria tratamentos menos

invasivos e portanto ndo diminui¢cdo do sofrimento da crianca e de toda sua familia?

Esta pesquisa permite afirmar que falta uma politica de prevencéo para se
evitar o diagnostico tardio. Ha a necessidade de um movimento maior do que o que
ja acontece, no sentido de divulgar os sinais e sintomas para profissionais da saude
no interior do Estado e na capital, como acontece com o programa de diagnéstico
precoce do Instituto Ronald Mc Donald Este programa tem por objetivo capacitar
profissionais da area de saude, Atencdo Basica e Médicos Pediatras, quanto aos
principais sinais e sintomas da doengca e suas especificidades. Faz parte do
Programa Diagnostico Precoce. Porém, € necessario ampliar o procedimento de

prevengao.

E preciso que sejam criadas acBes para informar e esclarecer os
procedimentos basicos para os pais, cuidadores, familiares e escolas, porque estes,
na maioria das vezes, desconhecem totalmente os sinais e os sintomas do cancer

infanto juvenil.

Ha necessidade de se reorganizar o sistema de saude para que haja
exames especificos a disposicdo da populacdo, que sejam realizados e que seus
resultados sejam conhecidos no menor tempo possivel, pois ndo ha justificativa para

tamanha demora do resultado de um exame de sangue.



7 CONCLUSAO

Esta pesquisa pode mostrar que para resolver a problematica em pauta é
necessario ir além das tradicionais medidas de organizacdo da rede basica de
servicos, 0 que implica em desencadear acdes que levem em conta os padrdes

culturais presentes no imaginario social da populacédo a que se destinam.

Com base nas respostas dos entrevistados, ndo foi possivel estabelecer um
anico motivo que justificasse o atraso no diagndstico de leucemia aguda infantil em

nosso Estado, e sim por um conjunto de padrdes de procedimentos.

Esta afirmativa permite formular possibilidades de que o atraso pode ser
devido:

Ao PADRAO CULTURAL- falta de atencédo e/ou desconhecimento dos sinais
e dos sintomas, a auto medicacgdo e, ainda, a demora na busca de ajuda, o que s6

ocorre quando a doenga ja esta em estado avancado.

Ao PADRAO DA ATENCAO BASICA - falhas nas acbes da atencdo basica,
tais como: a auséncia e a alternancia de médicos, além dos ndo especialistas e a
ndo solicitacdo de exames apropriados na primeira consulta, demora na obtencao
dos resultados dos exames e/ou falhas no diagnéstico. Dentro deste padrédo
podemos criar um subpadrdo de COMUNICACAO - auséncia de divulgacdo pela

midia dos cuidados e da importancia da prevencao.

Foi possivel constatar a necessidade de treinamento das equipes de saude
em conhecimentos especificos dos sinais e sintomas da leucemia; campanhas de
divulgacdo dos sinais e sintomas de cancer infanto juvenil, destinadas aos pais,
cuidadores, entre outros ja que a combinacdo de sintomas pode levar a deteccao
precoce da leucemia infantil; implementacdo de um sistema intermunicipal para que
haja acompanhamento do historico de saude da crianca, independente da cidade
onde tenha sido atendida; a necessidade de se ter médicos pediatras em todas as

cidades, nas unidades basicas de atendimento do SUS;



50

Sugere-se que ao se estabelecer esta combinacdo seja realizado o
protocolo a seguir. Este protocolo institui conduta que pode ser adotada como
padrdo na hora do atendimento com o ituito de diminuir o tempo de deteccédo da

doenga.

Sugere-se que casoO O paciente apresente um ou mais sintomas que
possam ser sinais de leucemia que se realize imediatamente o exame de sangue.
Caso este se apresente normal, que haja uma reavaliacdo clinica em 72 horas. Se
0S sintomas persistirem sugere-se que se repita 0 hemograma. Se este novamente
se apresentar normal, que haja o acompanhamento até o desaparecimento total dos
sintomas. Caso o hemograma nédo se apresente normal, tendo duas ou mais
alteracbes como anemia e/ou leicostase e /ou leucopenia e/ou plaguetopenia,
sugere-se 0 encaminhamento imediato para o especialista que deve oncologista ou

hematologista pediatrico.

S&o considerados casos de emergéncia aqueles que apresentarem
leucocitose maior que 50.000/mm?®; aqueles que apresentarem sangramento;
pacientes com nimero de plaquetas menor que 20.000/mm?® e anemia severa com

hemoglobina menor que 6g/dL.

| Sinais e sintomas || Condutas e exames |

Palidez w/ou
sangramentos e/ou SIM

Hemograma Reavaliacao i
febre e/fou —» |'eszrr.ac-:- -+ @ clinica o reristinca | Repetiro ACompanhamento
dor Gssea elou em 24 h) (em 72 h) sintomas? hemograma
articular e/ou NAO
hepatoesplenomegalia NAO

e/ou linfonodomegalias

2 ou 4 alteragbes

« Anemia

« Leucocitose ou
leucopena

* Plagouotpenia

l

Encaminhamento

v

Emergéncta: ao Oncolgsta
* Leucocitose > 50.000/mm? :'m:ihf\:ni”.n ou
* Sangramento armatologista

pediatrico

* Plaquetas < 20.000/mm"”
* Anemia severa (hemoglobina < 6 g/dL)

QUADRO 4 — Sugestéo de Protocolo para atendimento nas unidades bésicas de atendimento do SUS;
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Estar atento ao sinais e sintomas da leucemia e fazer sua investigacao pode
diminuir o tempo do diagnéstico, aumentar as chances de cura, reducédo de sequelas

e principalmente aumentar o nimero de vidas a serem salvas.
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ANEXOS

SOLICITACAO DE AUTORIZACAOQ PARA PESQUISA
No CENTRO DE TRATAMENTO ONCO HEMATOLOGICO INFANTIL -
CETOHL

Camnpo Grande, 32 de o 5 de2015.
Presidéncin da Associngo de Crisngas com Céncer de Mato Grosso do Sul.

Fu, Fermands Fetreira Inssurralde, responsdvel principal pelo projeto de
mestrado qual panenee 20 curo de safde ¢ pesquisa pela Faculdade de Medicins da
Universidade: Fodernl de Mato Crosso do Sul, weaho pedo presents, soliciter autarizacio
para acesso 20 Setor de Oncologin Infanti], ban como cotrevistar 08 participantes que
SOBRE O PROCESSO DIAGNOSTICO DE LEUCEMIA INFANTIL ESTADO DE MATO
GROSSO DO SUL", com o objetivo de analisar o histdrico dos pacientes de 0 u 1K anos
portadores de lcovamis mianti] stualmente em stamento, desde os primeiros sintomas
asé a confirmagdo disgndstics dn  doenga, buscando comststyr formas de s prevenir
elou reduzir o numero 3¢ diagndsticos tardios no estadao. Orlentado pelo Professoc Dr,
Ricardo Aydos (cicarshiny don d wmnil.com

-
-

Esta Pesquisa serd analisnds pelo Comit® de Etica em Pesquiss em Scres Humanos da
UFMS, & apds a aprovagdo aprescotaremas o Parecer Consubstanciado para dar inicio a
colets de dodos deste projeso stendende 8 pormativas da Resolughn 46620127 da
CONEP.
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GOVERNO DO ESTADO DE MATO GROSSO DO SUL
SECRETARIA DE ESTADO DE SAUDE
FUNDACAO SERVICOS DE SAUDE DE MS

UNIDADES: HRMS

AUTORIZACAO PARA REALIZACAO DE PESQUISA
Nr.30/2015

A Comissdo de Ftica em Pesquisa do Hospital Regional de Mato Grosso do Sul,
declara estar informado da metodologia que serda desenvolvida no projeto de
pesquisa  intitulado  “CONSIDERACOES SOBRE O PROCESSO
DIAGNOSTICO DE LEUCEMIA INFANTIL NO ESTADO DE MATO
GROSSO DO SUL.", trabalho desenvolvido pela psicologa Fernanda Ferreira

Insaurralde projeto apresentado ao Programa de Pos-graduagao em Psicologia da
Universidade Federal de Mato Grosso do Sul, como requisito para elaboragado da
dissertagao para obtengédo do grau de Mestre.

-

) Ciente de que sua metodologia sera desenvolvida conforme preconiza a resolugio
'CNS 466 de 12 de Dezembro de 2012 e demais resolugdes complementares.
Autorizo a realizagdo da pesquisa nesta instituigdo.

Coordenador da Comissfio de Etica em Pesquisa
Hospital Regional de/Mato Grosso do Sul

Fundacio Servigos de Satde MS/HRMS
Run Engenheiro Luters Lopes, 36-Acro Rancho
Campo Grande-MS

S
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—
GOVERNO DO ESTADO DE MATO GROSSO DO SUL ~
SECRETARIA DE ESTADO DE SAUDE
FUNDACAO SERVICOS DE SAUDE DE MS

UNIDADES: HRMS - PERICIA MEDICA

FOLHA DE ROSTO TRABALHOS DE PESQUISA A SEREM AVALIADOS

1 PROJETO DE PESQUISA|
l “CONSIDERACOES SOBRE O PROCESSO DIAGNOSTICO DE LEUCEMIA

INFANTIL NO ESTADO DE MATO GROSSO DO SUL" »

INTRODUCAO( ) LEVANTAMENTO DE LITERATURA ( )
PROBLEMA ( ) HIPOTESE( ) OBJETIVOS ()
JUSTIFICATIVA () METODOLOGIA ( ) | REFERENCIAS )

3
[ ANEXOS () CRONOGRAMA ( ) RECURSOS ()

I Comngir na pag 16 consta CNS 19696

OBS: A DEPQI autoriza a realizaglo do trabalho na nstituigdo, mas obrigatoriamgnite tem de s fer a
aprovagio de um CEP apos esta autorizagdo

Termo de Compromisso (do responsavel pela instituicio ) ‘Declaro que conhego e cumprirei os requisitos

da Resoluglio CONS 466/12 ¢ suas Complementares ¢ como esta instituicdo tem condigdes pars o
desenvolvimenta deste projeto, autorizo sua exgougio

Nome:
Cargo
Data { / .

7 Avaliador 8 Aprovado (X))
] SO e Maruin Omais Nio Aprovado ()
Y R S Data 29/072015
9 Assinatura do Avaliador (a) 10 Assinatura do Responsavel 11. Coordenador da CEP

pelo Trabalho
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Eu, fui
convidado (a) a participar da pesquisa intitulada REFLEXOES SOBRE O
PROCESSO DIAGNOSTICO DE LEUCEMIA AGUDA INFANTIL EM PACIENTES
ATENDIDOS PELO SISTEMA UNICO DE SAUDE NO ESTADO DE MATO
GROSSO DO SUL, sob a responsabilidade DA psicéloga FERNANDA FERREIRA
INSAURRALDE CRP-14/05706-2.

OBJETIVO(S) DA PESQUISA

Identificar dentro do discurso do sujeito coletivo, padrées sociais, culturais
e das falhas na atencdo béasica, que determina o atraso do diagnostico da Leucemia

aguda infantil.

Analisar o histérico dos pacientes de 0 a 18 anos portadores de Leucemia
Aguda (LLA e LMA), atualmente em tratamento no Hospital de Cancer, no Centro de
Atendimento Onco Hematologico Infantil e na Associacdo de Criangas com Cancer
de Mato Grosso do Sul.

A partir do conhecimento das causas do diagnostico tardio, propor
procedimento para prevengdo e/ou redugcdo do diagnostico tardio da Leucemia

Infantil.

PROCEDIMENTOS

Poderdo participar deste estudo a crianca e sua familia, estando em
tratamento no ano de 2015 que tenham sido atendidas pelas instituicbes onde sera
aplicada a entrevista.
Menores de idade sem a autorizacdo de pais ou responsaveis e Pessoas que nao
atendam a critérios técnicos estipulados pelo pesquisador ndo poderao participar da
pesquisa.
Os participantes serdo entrevistados sobre o histérico da descoberta da doenca da
crianca..

Um grupo de 40 criangas e adolescentes e seus familiares fardo parte deste estudo
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DURACAO E LOCAL DA PESQUISA

A participagdo do entrevistado serd somente durante 0 processo de
entrevista. As entrevistas serdo realizadas no local de atendimento do entrevistado,
ou seja, nos determinados locais: AACC/MS que se localiza na Av. Ernesto Geisel,
3475, Orpheu Bais Campo Grande — MS CEP: 79005-470; CETOHI que se localiza
no 8° andar do Hospital Regional, Avenida Engenheiro Lutero Lopes, 36 - Conj. Aero
Rancho, Campo Grande - MS, 79084-180

RISCOS E DESCONFORTOS
Vocé poderd experimentar certo constrangimento ao responder algumas
perguntas, ficando garantido a recusa em responder sem prejuizo na sua

participagao.

BENEFICIOS
Vocé sera informado dos aspectos mais importantes e dados mais relevantes

obtidos pela pesquisa que participou.

GARANTIA DE RECUSA EM PARTICIPAR DA PESQUISA RUBRICAS
Entendo que ndo sou obrigado(a) a participar da pesquisa, podendo deixar de
participar dela em qualguer momento de sua execucdo, sem que haja penalidades

ou prejuizos decorrentes da minha recusa.

GARANTIA DE MANUTECAO DO SIGILO E PRIVACIDADE

Se vocé concordar em participar do estudo, seu nome e identidade serdo
mantidos em sigilo. A menos que requerido por lei, somente o pesquisador e o
Comité de Etica independente terdo acesso a suas informacdes para verificar as

informagdes do estudo.

GARANTIA DE RESSARCIMENTO FINANCEIRO (Caso seja aplicavel)
Havera ressarcimento financeiro ( caso necessario) como transporte até o

local da entrevista e alimentagéo, para a criangca e o0 acompanhante, ou qualquer
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despesa tida pelos participantes durante a pesquisa ou demais despesas dela

decorrente. Também havera indenizagdo caso seja necessaria em caso de danos.

ESCLARECIMENTO DE DUVIDAS

Em caso de duvidas sobre a pesquisa, eu devo contatar o(a) pesquisador(a)
Fernanda Ferreira Insaurralde através do numero 67 99846165 — .Para perguntas
sobre seus direitos como participante no estudo chame o Comité de Etica em
Pesquisa com Seres Humanos da UFMS, no telefone (067) 33457187.

Declaro que fui verbalmente informado e esclarecido sobre o teor do presente
documento,
entendendo todos os termos acima expostos, como também, os meus direitos, e que
voluntariamente aceito participar deste estudo. Também declaro ter recebido uma
cOpia deste

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido assinada pelo(a) pesquisador(a).

Na qualidade de pesquisador responsavel pela pesquisa REFLEXOES SOBRE O
PROCESSO DIAGNOSTICO DE LEUCEMIA AGUDA INFANTIL EM PACIENTES
ATENDIDOS PELO SISTEMA UNICO DE SAUDE NO ESTADO DE MATO
GROSSO DO SUL” eu, FERNANDA FERREIRA INSAURRALDE, declaro ter
cumprido as exigéncias do(s) item(s) IV.3 e IV.4, da Resolugdo CNS 466/12, a qual
estabelece diretrizes e normas regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres

humanos.

LOCAL, DATA

Participante da pesquisa

FERNANDA FERREIRA INSAURRALDE
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TERMO DE ASSENTIMENTO

(No caso do menor entre 8 a 11 anos)

Vocé esta sendo convidado (a) a participar da pesquisa “REFLEXOES SOBRE O
PROCESSO DIAGNOSTICO DE LEUCEMIA AGUDA INFANTIL EM PACIENTES
ATENDIDOS PELO SISTEMA UNICO DE SAUDE NO ESTADO DE MATO
GROSSO DO SUL.”. Nesta pesquisa pretendemos - Analisar o histérico dos
pacientes de 0 a 18 anos portadores de Leucemia Aguda (LLA e LMA), atualmente
em tratamento no (CETOHI) Centro de tratamento onco hematolégico infantil —
desde os primeiros sintomas até a confirmacéo diagndstica da doenca. Para esta
pesquisa adotaremos 0(S) seguinte(s) procedimento(s): Serd realizada
primeiramente uma pesquisa bibliografica para o levantamento da relevancia do
assunto. Além disso, sera realizada anamnese psicoldgica e entrevista semi-aberta
com 0s seus responsaveis. Para participar desta pesquisa, o responsavel por vocé
devera autorizar e assinar um Termo de Consentimento. Vocé ndo terd nenhum
custo, nem recebera qualquer vantagem financeira. Vocé sera esclarecido (a) em
qualquer aspecto que desejar e estara livre para participar ou recusar-se. O
responsavel por vocé podera retirar 0 consentimento ou interromper a sua
participacdo a qualquer momento. A sua participacdo é voluntaria e a recusa em
participar ndo acarretara qualquer penalidade ou modificacdo na forma em que é
atendido (a) pelo pesquisador que ir4 tratar a sua identidade com padrdes
profissionais de sigilo. Vocé nao sera identificado em nenhuma publicacdo. Esta
pesquisa apresenta risco, isto €, 0 mesmo risco existente em atividades rotineiras
como conversar, tomar banho, ler e etc. Apesar disso, vocé tem assegurado o direito
a ressarcimento ou indenizacdo no caso de quaisquer danos eventualmente
produzidos pela pesquisa.

Os resultados estardo a sua disposicdo quando finalizada. Seu nome ou o material
gue indigque sua participacdo nao sera liberado sem a permissao do responsavel por
vocé. Os dados e instrumentos utilizados na pesquisa ficardo arquivados com o
pesquisador responsavel por um periodo de 5 anos, e apés esse tempo seréo
destruidos. Este termo de consentimento encontra-se impresso em duas vias, sendo
gue uma coépia sera arquivada pelo pesquisador responsavel, e a outra sera

fornecida a vocé.
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FERNANDA FERREIRA INSAURRALDE
55 67 99846165 “INCLUSIVE LIGAGOES A COBRAR”

fernandapsicologial@gmail.com

Eu, , portador (a) do

documento de Identidade (se ja tiver documento), fui

informado (a) dos objetivos da presente pesquisa, de maneira clara e detalhada e
esclareci minhas duvidas. Sei que a qualquer momento poderei solicitar novas
informacdes, e me retirar do estudo a qualquer momento sem qualquer prejuizo, e 0
meu responsavel podera modificar a decisdo de participar se assim o desejar. Tendo
o consentimento do meu responsavel ja assinado, declaro que concordo em
participar dessa pesquisa. Recebi uma coOpia deste termo de assentimento e me foi

dada a oportunidade de ler e esclarecer as minhas davidas.

Campo Grande , de de20 .

Assinatura do (a) menor

Eu , apos ter

recebido todos os esclarecimentos e assinado o TCLE, confirmo que o (a) menor
recebeu todos os

esclarecimentos necessarios, e concorda em participar desta pesquisa. Desta forma,
assino este termo, juntamente com o pesquisador, em duas vias de igual teor,
ficando uma via sob meu poder e outra em poder do

pesquisador.

Campo Grande , de de20 .

Assinatura do responsavel Assinatura do pesquisador
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TERMO DE ASSENTIMENTO

(No caso do menor entre 4 a 7 anos)

Vocé esta sendo convidado (a) a participar da pesquisa “REFLEXOES SOBRE O
PROCESSO DIAGNOSTICO DE LEUCEMIA AGUDA INFANTIL EM PACIENTES
ATENDIDOS PELO SISTEMA UNICO DE SAUDE NO ESTADO DE MATO
GROSSO DO SUL.”. Nesta pesquisa pretendemos - Analisar o histérico dos
pacientes de 0 a 18 anos portadores de Leucemia Aguda (LLA e LMA), atualmente
em tratamento no Hospital do Cancer Alfredo Abrado— desde os primeiros sintomas
até a confirmagcdo diagnostica da doenca. Para esta pesquisa adotaremos o0(S)
seguinte(s) procedimento(s): Serd realizada primeiramente uma pesquisa
bibliografica para o levantamento da relevancia do assunto. Além disso, sera
realizada anamnese psicolégica e entrevista semi-aberta com o0s seus
responsaveis. Para participar desta pesquisa, o responsavel por vocé devera
autorizar e assinar um Termo de Consentimento. Vocé ndo terd nenhum custo, nem
recebera qualquer vantagem financeira. Vocé serd esclarecido (a) em qualquer
aspecto que desejar e estara livre para participar ou recusar-se. O responsavel por
vocé podera retirar 0 consentimento ou interromper a sua participacdo a qualquer
momento. A sua participacdo é voluntaria e a recusa em participar ndo acarretara
qualquer penalidade ou modificacdo na forma em que € atendido (a) pelo
pesquisador que ird tratar a sua identidade com padrdes profissionais de sigilo. Vocé
nao sera identificado em nenhuma publicacdo. Esta pesquisa apresenta risco, isto €,
0 mesmo risco existente em atividades rotineiras como conversar, tomar banho, ler e
etc. Apesar disso, vocé tem assegurado o direito a ressarcimento ou indenizac&o no
caso de quaisquer danos eventualmente produzidos pela pesquisa.

Os resultados estardo a sua disposicado quando finalizada. Seu nome ou o material
que indique sua participacdo nado serd liberado sem a permisséo do responsével por
vocé. Os dados e instrumentos utilizados na pesquisa ficardo arquivados com o
pesquisador responsavel por um periodo de 5 anos, e apds esse tempo serdo
destruidos. Este termo de consentimento encontra-se impresso em duas vias, sendo
que uma coépia serd arquivada pelo pesquisador responsavel, e a outra sera

fornecida a vocé.

FERNANDA FERREIRA INSAURRALDE
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55 67 99846165 “INCLUSIVE LIGAGOES A COBRAR”

fernandapsicologial@gmail.com

Eu, , portador (a) do

documento de Identidade (se ja tiver documento), fui

informado (a) dos objetivos da presente pesquisa, de maneira clara e detalhada e
esclareci minhas dudvidas. Sei que a qualquer momento poderei solicitar novas
informacdes, e me retirar do estudo a qualquer momento sem qualquer prejuizo, e o
meu responsavel podera modificar a decisdo de participar se assim o desejar. Tendo
o0 consentimento do meu responsavel jA assinado, declaro que concordo em
participar dessa pesquisa. Recebi uma cépia deste termo de assentimento e me foi

dada a oportunidade de ler e esclarecer as minhas duvidas.

Campo Grande , de de 20 .

Assinatura do (a) menor

Eu , apos ter

recebido todos os esclarecimentos e assinado o TCLE, confirmo que o (a) menor
recebeu todos os

esclarecimentos necessarios, e concorda em participar desta pesquisa. Desta forma,
assino este termo, juntamente com o pesquisador, em duas vias de igual teor,
ficando uma via sob meu poder e outra em poder do

pesquisador.
Campo Grande , de de 20

Assinatura do responsavel Assinatura do pesquisador
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TERMO DE ASSENTIMENTO

(No caso do menor entre 12 a 18 anos)

Vocé esta sendo convidado (a) a participar da pesquisa “REFLEXOES SOBRE O
PROCESSO DIAGNOSTICO DE LEUCEMIA AGUDA INFANTIL EM PACIENTES
ATENDIDOS PELO SISTEMA UNICO DE SAUDE NO ESTADO DE MATO
GROSSO DO SUL.

”. Nesta pesquisa pretendemos - Analisar o histdrico dos pacientes de 0 a 18 anos
portadores de Leucemia Aguda (LLA e LMA), atualmente em tratamento no
(CETOHI) Centro de tratamento onco hematoldgico infantil - desde os primeiros
sintomas até a confirmacéo diagnéstica da doenca. Para esta pesquisa adotaremos
o(s) seguinte(s) procedimento(s): Sera realizada primeiramente uma pesquisa
bibliografica para o levantamento da relevancia do assunto. Além disso, sera
realizada anamnese psicolégica e entrevista semi-aberta com 0s seus
responsaveis. Para participar desta pesquisa, o responsavel por vocé devera
autorizar e assinar um Termo de Consentimento. Vocé ndo tera nenhum custo, nem
receberd qualquer vantagem financeira. Vocé sera esclarecido (a) em qualquer
aspecto que desejar e estara livre para participar ou recusar-se. O responsavel por
vocé poderd retirar 0 consentimento ou interromper a sua participacdo a qualquer
momento. A sua participacdo € voluntaria e a recusa em participar ndo acarretara
qualquer penalidade ou modificacdo na forma em que é atendido (a) pelo
pesquisador que ira tratar a sua identidade com padrdes profissionais de sigilo. Vocé
nao sera identificado em nenhuma publicacdo. Esta pesquisa apresenta risco, isto é,
0 mesmo risco existente em atividades rotineiras como conversar, tomar banho, ler e
etc. Apesar disso, vocé tem assegurado o direito a ressarcimento ou indenizagao no
caso de quaisquer danos eventualmente produzidos pela pesquisa.

Os resultados estardo a sua disposicdo quando finalizada. Seu nome ou o material
gue indigque sua participacdo nao sera liberado sem a permissao do responsavel por
vocé. Os dados e instrumentos utilizados na pesquisa ficardo arquivados com o
pesquisador responsavel por um periodo de 5 anos, e ap0s esse tempo serdo
destruidos. Este termo de consentimento encontra-se impresso em duas vias, sendo
gue uma coépia sera arquivada pelo pesquisador responsavel, e a outra sera

fornecida a vocé.
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FERNANDA FERREIRA INSAURRALDE
55 67 99846165 “INCLUSIVE LIGAGOES A COBRAR”

fernandapsicologial@gmail.com

Eu, , portador (a) do

documento de Identidade (se ja tiver documento), fui

informado (a) dos objetivos da presente pesquisa, de maneira clara e detalhada e
esclareci minhas dudvidas. Sei que a qualquer momento poderei solicitar novas
informacdes, e me retirar do estudo a qualquer momento sem qualquer prejuizo, e o
meu responsavel podera modificar a decisao de participar se assim o desejar. Tendo
o0 consentimento do meu responsavel jA assinado, declaro que concordo em
participar dessa pesquisa. Recebi uma coépia deste termo de assentimento e me foi

dada a oportunidade de ler e esclarecer as minhas duvidas.

Campo Grande , de de 20 .

Assinatura do (a) menor

Eu , apos ter

recebido todos os esclarecimentos e assinado o TCLE, confirmo que o (a) menor
recebeu todos os

esclarecimentos necessarios, e concorda em participar desta pesquisa. Desta forma,
assino este termo, juntamente com o pesquisador, em duas vias de igual teor,
ficando uma via sob meu poder e outra em poder do

pesquisador.

Campo Grande , de de20 .

Assinatura do responsavel Assinatura do pesquisador
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APENDICE

EXTRATO DAS ENTREVISTAS

Paciente 1

Tinha sangramento do nariz, tinha muita dor de cabeca, era muito magro, e o
estomago estava muito grande. Em cinco dias de sangramento no nariz, eu levei ao
médico. La, foi atendido pelo pediatra. Fizeram exame de sangue, e o resultado do
exame ja deu alterado. Ele ficou em Ponta Pora dois dias, e fizeram outro exame, e
entdo ja saiu que ele tinha leucemia. Entdo nos mandaram para Dourados, refizeram
todos os exames. De |A mandaram pra Campo Grande. Em Campo Grande,
refizeram todos os exames no CETOHI (centro especializado), fizeram o exame de
medula, e ja comec¢ou o tratamento. O D. tem Leucemia Mieloide Aguda. Em dez
dias do primeiro sintoma,ele ja estava em tratamento. Ele nunca ficou no hospital

internado, numa passou mal. Descobriu rapido a doenca. Sempre reagiu bem.
Paciente 2

Ele ficou muito palido. Em uma semana perdeu peso. SO de olhar eu percebi. Ele
comia bastante e parou de comer. Parou de brincar. Era cansado. Ndo conseguia
andar. Tinha que andar no colo. E antes ele andava, corria, e depois sé colo.
Durante uma semana eu observei isso, ele perdeu dois quilos. Tinha mancha na
pele, roxa. Entdo depois dessa primeira semana levei ao médico. No posto ele foi
atendido pelo clinico que disse que era verme. Como ele ja tinha feito tratamento pra
verme, eu ndo acreditei que era isso. O médico disse que tinha certeza, pois tinha
atendido varios casos semelhantes. Entdo sai do posto e no mesmo dia levei ao
hospital. L4 ele foi atendido pela pediatra. Fizeram exames, pediram exame de
sangue na primeira consulta. O médico falou que podia ser cancer infantil, mas que
queria descartar essa hipotese. Ele foi internado, e na mesma noite ele foi
encaminhado pra Dourados. La em dourados refizeram os exames e depois ele foi
encaminhado pra Campo Grande. No mesmo dia que chegou a Campo Grande, ele
refez os exames e apontou a leucemia linfoide aguda. Ele entdo tomou plaquetas,
sangue no mesmo dia. Depois de trés dias ele comecou a fazer a quimioterapia.

Duas semanas do primeiro sintoma até comecar o tratamento. Eu ndo conhecia
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nada sobre a doenca e que se conhecesse mais talvez seria mais rapida em levar ao
médico. Muitas mées ndo sabem o que é essa doenca. Quais sdo 0s sintomas.
Nada Acho que o desinteresse no atendimento de meédicos no posto de saude
atrapalha muito. A médica era muito nova, atendimento muito rapido, mal olhou, e ja

deu a receita pra verme.

Paciente 3

O L. apresentava febre. Toda semana, ou a cada quinze dias. Alem da febre eu
percebia palidez, L. estava amarelado, com apatia, ndo brincava e vivia cansado. Foi
levado varias vezes no medico. Eu levei ao médico do posto e como o L. reclamava
de dor na cintura acharam que era problema no rim e foi dito que era infecgdo no
rim. Ai internou, dava medicacdo, e liberava. Depois de um tempo, internava de
novo. Nunca sarava. Outra vez disseram que era lombriga, e na outra vez virose.
Uma vez eu o levei com 39,9 de febre. Colocaram-no numa banheira com agua
gelada, deram remédio pra passar a febre, e mandaram de volta pra casa. Até que
chegou uma semana que ele teve febre todos os dias. Levei em uma clinica
particular. Ai fez o exame de sangue. E a pediatra indicou que ele tinha leucemia.
Ele foi internado na clinica particular. Por que foi no posto e nunca melhorava. Entao
encaminharam pro hospital regional de Ponta Pord. Depois de um dia, foi
encaminharam pra dourados. Cinco dias. La em Dourados refizeram todos os
exames, e quando deu positivo de novo, mandaram pra Campo Grande. Chegando
aqui, refizeram os exames, o mielograma, e a se confirmou a doenca. LLA. Logo ja
comecgou o tratamento. Trés meses tendo febre e ruim e depois duas semanas de
febre diaria e insistente até o diagnostico. L. jA esta em tratamento ha 3 anos. Ja
recidivou uma vez. O pessoal do posto de saude ndo tem informacdo sobre a
leucemia, ndo fazia o exame completo, ndo Séo pedia os exames completos. E na
clinica particular fez todos os exames possiveis. Se eu soubesse mais sobre a
doenca tinha corrido mais atras, procurado logo de cara o pediatra. Outra coisa que
dificultava é que cada vez era um médico, desconhecido, acho que isso atrapalha

pra descobri 0 que a crianca tem.



72

Paciente 4

Ele vivia doente. Sempre que levava no posto, 0 medico examinava, e 0S exames
davam alterados, mas os médicos nunca desconfiaram que pudesse ser leucemia.
Em fevereiro deste ano ele comecou a ficar caidinho. Comecgou a emagrecer demais.
Ele comecou a se sentir cansado, abatido. Ele tinha uma dor de constante. A medica
disse que era sinusite. Mas a dor de cabeca ndo passava. Teve sudorese, e dor de
estomago muito forte. Até que o primo, que trabalhava no hospital, requisitou um
exame de sangue. E entdo veio a suspeita de leucemia. No mesmo dia fomos
transferidos pra dourados. Ficamos uma semana, refez os exames e fez o
mielograma e La constou que ele estava com leucemia mieloide aguda. Encaminhou
para o Regional. Ele com muita dor. E muita falta de ar. Foi atendido no PAM. Fez
ultra som, fez rx refizeram os exames, e entdo conseguiram uma vaga para ele no
Cetohi. Ele tem Leucemia Mieloide Aguda. Demorou muito pra descobrir e pra
comecar o tratamento. Os médicos do posto ndo acreditam que pode ser cancer.
Eles sempre acham que é uma gripe, uma infec¢ao, € qualquer coisa menos cancer.
Independente da quantidade de retorno. Ha demora no pedido de exames, e no
encaminhamento pro especialista. Outra queixa € que no posto s6 tem clinico geral,
ndo tem pediatra A mae, que trabalha, no posto de saude, diz que muitas maes e
profissionais séo leigos em relacdo aos sintomas da doenca. Trés meses pra

descobrir e comecar a tratar a doenca.
Paciente 5

Primeira vez ele teve convulsdo. Depois de uma febre alta. Dai ela levou ele numa
clinica particular no Paraguai onde foi atendido por um pediatra.. Ele tomou o
remeédio pra convulsdo, mas ele continuava convulsionando. Ele melhorava com os
remédios, e depois piorava. No quarto retorno, a mae pediu pra que a médica
pedisse um exame de sangue. No hemograma, a ele estava com anemia. A médica
passou sulfato ferrroso. Repetiu o hemograma, melhorou uma pouco a anemia
Entdo ele continuou numa piora, passou a ter febre. A medica dizia ser bronquite. E
a medica passou antibiético. Até que a mae o levou no posto de saude em Ponta
Pora. E ela mandou fazer um remédio manipulado, sem exame nenhum, e ele nao
melhorou. Continuou numa piora, até que eu levei ele com dor de barriga aguda no

hospital regional de Ponta Pord. O medico pediatra passou buscopan e antibidtico,
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pois disse que era um problema de garganta. Mais sete dias, ele apresentou
melhora, e depois piorou muito. Ele ndo andava, sentia pontadas de dor nas pernas,
chorava de dor. Sempre era aplicado dipirona. Como ela estava mancando,
comecou fisioterapia. Ele sentiu tanta dor, chorando, levei de novo pro hospital
regional de Ponta Pord e o médico pediu hemograma. Foi atendido por outro
médico. Foi feito o hemograma e entdo ele foi internado, refez os exames, rx,
ultrassom, Até que o Dr. passou que a alteracdo no hemograma poderia ser
leucemia. Na mesma noite viermos para Campo Grande. Refez todos os exames e
com LLA ele ja comecou a quimio. No mesmo dia comecou a quimio, de urgéncia.
Mesmo sendo parituclar, sendo pediatra, teve este atendimento. Eu acho que o
medico ndo atende corretamente 0 paciente. Que ndo se pede exame de sangue.
S&o sempre médicos diferentes. Tem muita falta de conhecimento da doenca dos
médicos, ndo sO generalistas como de pediatras. Médicos despreparados. Se tem
esses sintomas, ja pede um exame. E falta conhecimento das maes tbm. Nunca se
passa pela cabeca da mae que pode ser cancer. ndo se escuta falar sobre a
doenca, sobre os sintomas, ndo sabia que leucemia era cancer. A partir da anemia

até descobrir que na verdade era leucemia foram cerca de 15 dias.

Paciente 6

Meu filho apresentou febre alta. Dois dias depois ele caiu e ficou mole no chéo.
Levei no posto, e a medica da familia, examinou e disse que ele estava com virose.
Deu remédio, dipirona e xarope e mandou pra casa. Como ndo melhorou levei no
pronto socorro de Dourados e o medico que nos atendeu, que ndo era pediatra,
disse que era verme, por isso que ele ficou fraco e caiu. E passou remédio pra
verme. Dei o remédio durante trés dias e ele ndo melhorava. Entdo pedi pra um
amigo farmacéutico pedir um exame de sangue particular. Fui numa clinica particular
e meu filho fez 0 exame. Duas horas depois, a medica do laboratorio me ligou. Pediu
pra ele refazer o exame. A médica entdo me ligou pedindo pra internar meu filho.
Assim que foi internado, refizeram os exames. Ele ficou internado dois dias. E no
terceiro dia foi feito o mielograma. E a medica disse que ele tinha leucemia linfoide
aguda. Pediram a transferéncia pro hospital regional de Campo Grande, onde
refizeram novamente os exames. E logo comecou a quimioterapia. Dez dias da febre

ate o tratamento. Eu acredito que s6 conseguiu descobrir cedo por ter pago pelo
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exame de sangue . Se fosse pedido pelo medico demoraria cerca de oito dias, que €

o tempo que demora pra um exame de sangue ficar pronto na minha cidade.

Eu jamais imaginava que isso poderia acontecer com o meu filho. Mesmo
conhecendo a doenca, pois minha mae também teve leucemia. Eu acho que tinham
que fazer mais propaganda, explicar o que é essa doenca. Nos postos de saudes,

na televisédo, pra aumentar o conhecimento das maes, das escolas, dos médicos.

Paciente 7

Meu filho comecou com dores nas juntas. Eu levava ao medico no hospital. Ele
sempre era atendido pelo clinico geral. Primeiro o médico disse que era dor de
crescimento. Por varias vezes ele foi internado. Depois disseram que era
reumatismo.Foram cerca de dois meses ate ser encaminhado para o reumatologista.
Que pediu todos os exames entdo que se descobriu a leucemia. Transferiram para
Campo Grande, confirmou que era LLA e logo depois comecou o tratamento. Do HU

foi transferido para o Hospital Regional;

Acho que a dificuldade em descobrir que ta com céancer é a demora dos médicos.
Demoraram pra encaminhar, demoraram pra atender, demoraram pra pedir exame
de sangue. E também por que ndo tem pediatra pra atender.Eu nunca em lugar

nenhum explicando o que é leucemia

Paciente 8

Ha trés dias ele estava tendo febre e tinha um caroco na perna. Levei ao médico era
clinico e que suspeitou que era toxoplasmose. E pediu exame de sangue pra
comprovar. SO que o exame demora a ficar pronto. JA que moramos em um distrito.
Até quinze dias para receber o resultado. Ele fez o exame mas piorou antes do
exame ficar pronto. Alguns dias depois o G. estava tendo febre, passando mal, com
vomito. Dei dipirona e depois levei ele no pronto socorro da cidade. Chegando 4, foi
atendido pela pediatra que disse gque ele ndo estava com febre, mandou pra casa, e
deu remédio pra vomito. S6 que meu filho tava mal e eu ndo concordei em ir pra
casa. A enfermeira o colocou ele em observagao, sem medicamento. No outro dia de
manha, a pediatra discutiu comigo pois eu queria que ela pedisse um hemograma e

ela ndo quis dar. Entdo a enfermeira chamou a assistente social. Que nos
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encaminhou pro ambulatério. L4 fomos atendidos por outro médico, um clinico, que
pediu os exames. Quando saiu os resultados, um pediatra olhou o resultado e ja
disse que poderia ser leucemia. Pediram vaga pra Campo grande e fomos no dia
seguinte em estado de urgéncia, acompanhados pelo medico e pelo enfermeiro.
Chegando aqui, repetiram os exames, foi feito o mielograma que foi dito que estava
com LMA. No mesmo dia ele comecou o medicamento. Nove dias do primeira febre

até a quimioterapia.

Eu acredito que poderia ter sido mais rapido pra descobrir se ndo houvesse o
descaso do plantonista do posto e 0 mau atendimento da pediatra. Parece que eles
desconhecem os sintomas, e ndo sabem o que fazer quando chega uma crianca
com sintomas. N&o pedem o hemograma, a ndo ser que esteja grave.

Eu ndo conhecia leucemia. Propaganda de cigarro e cerveja a gente vé o tempo

todo. Mas eu nunca vejo na televisao falando de leucemia

Paciente 9

Meu filho tem sindrome de down. Ele comecou a ter febre alta. Ele tinha febre, eu
levava no hospital. O médico que ndo era pediatra, examinava, e passava remédio.
Depois a febre voltava, voltava pro hospital, davam mais remédio e depois mandava
pra casa. Os medicos falavam que a imunidade estava muito baixa. E como ele sé
mamava desconfiavam de anemia. Ele estava palido. Durante esse tempo disseram
que ele tinha bronquite e pneumonia. No exame de sangue dava que ele tinha
anemia, e a plagueta estava baixa, deram remédio para aumentar a imunidade e
mandaram pra casa. Até que um dia ele teve uma febre muito alta, viram que a febre
nao abaixava, e mandaram pra dourados. E somente |4 descobriram que ele estava
com leucemia. Ficou 19 dias em Dourados e entdo ele foi transferido pra Campo
Grande, pois foi descoberto leucemia. Demorou quatro meses, desde a primeira
febre até ele comecar o tratamento. Viemos pra Campo Grande, repetimos todos os

exames, fez o mielograma e ele foi diagnosticado com leucemia mioloide aguda..

Eu acredito que os médicos ndo pedem 0s exames necessarios. Eles questionam
como os médicos nao descobriram, durante muito tempo. S6 dando remédio, soro, e
quando a crianca ta mal, transfere pra outra cidade.

S6 pede exame guando ta muito mal.
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Paciente 10

Primeiro a palidez, ele ficou muito palido, muito amarelo, e muito rapido. Quando ele
ficou palido, achei que ele poderia estar com anemia. Ele parou de comer, parou de
brincar, de correr, ficou cansado. Tinha febre alta no final da tarde. Muita dor na
barriga. Machucados na boca, afta. A barriga cresceu Mas eu achava que tudo isso
era por causa da febre;. A palidez comecou em dezembro, e no fim de janeiro a levei
ao médico. Levaram no hospital, o medico plantonista deu dipirona e mandou pra
casa. E no outro dia marquei consulta no posto. E meu filho muito mal, vomitou, e
com febre e com dor na perna. O clinico geral recebeu, e encaminhou com urgéncia
para o pediatra.. O medico do hospital olhou e disse que pediatra s6 no dia seguinte,
e mandou pra casa. Fui entdo no posto central, que tinha uma pediatra que nos
atendeu, e pediu um exame de sangue. E entdo recebemos a noticia que havia uma
alteracdo importante no sangue, e fomos transferidos pra dourados. No outro dia
fomos para Dourados, tomou soro, e sangue e refizeram todos o0s exames.
Colheram o mielograma. E deu o resultado Leucemia Linfoide Aguda. Entdo foi
encaminhado pra Campo Grande, pois somente aqui € que é feito o tratamento em
criangas. Chegando a campo grande, refizeram todos os exames. E entdo comegou
a quimioterapia. Do primeiro sintoma até comecar a quimio foram mais de dois

meses. SO que depois que eu levei no médico foi rapido. 5 dias.

E ndo sabia os sintomas de leucemia. Acredito que deveria ter mais campanhas
informado sobre a leucemia. Pois eu ndo conhecia, assim como outras pessoas nao

sabem. Achava que era verme.
Paciente 11

Primeiro sintoma foi a falta de apetite. E comecou a andar tortinho. Eu achei que era
garganta. E tinha glandula no pescoco e febre diaria baixa. Levei no posto, o clinico
examinou, disse que era caxumba. Depois, voltei 1a e ele disse que era infeccao de
garganta e passou antibiotico. Cinco dias de antibiotico, ele ndo melhorou,e entdo
resolvi voltar pro hospital. No retorno, o medico disse que eu ndo dei o remédio
corretamente, e o médico reforcou o medicamento, uma dose mais forte de
antibiético, e disse que ele estava amarelo por estar com febre. Mas o menino

piorou. Continuou com febre. E quando ele comecou a vomitar, levei de novo pro
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hospital. Por sorte era outro clinico atendendo. Pela palidez do M. o medico pediu
exame de sangue. Com o resultado do exame, trouxeram vaga zero pra Campo
Grande. Fez todos os exames, deu sangue, soro, e no outro dia fizeram o
mielograma e foi comprovado que ele tinha leucemia linfoide aguda. Um més do
primeiro sintoma até o diagnostico. Acho que o maior problema € o medico esperar a
crianga estar muito mal pra pedir os exames. E se eu tivesse conhecimento sobre

0s sintomas eu teria agido mais rapido.

Paciente 12

Eu fiquei roxa, e esse roxo foi se espalhando no corpo. Eu fiquei palida, com pinta
vermelha no corpo, e roxos. Meu pescoco inchou, as juntas doiam, e eu tinha febre.
Figuei bem debilitada, e ndo me movimentava e fiquei deitada numa cama. Fui em
varios tipos de médicos e nao descobriam. S6 quando eu estava mal, € que o

médico descobriu.

Fui a varios tipos de clinico geral, no pronto socorro, e fui tratada como se fosse
dengue. Era medicada mas s6 piorava Nos exames de sangue tinha alteracdes mas
tinham certeza que era dengue. Trés meses doente sem saber o que era. Fiquei
doente, sem movimento, sem forca, emagreci muito, fiquei muito fraca. Na décima

vez o clinico geral suspeitou que pudesse ser leucemia.

Ai assim que o clinico descobriu, vim transferida pra Campo Grande, direto pro
regional. No dia seguinte ela fui encaminhada para refazer os exames, e fiz o

mielograma que deu LLA. Tomei sangue, plagueta e entdo comecei a quimioterapia.

Em Corumba a saulde € péssima. Tudo é dificil [&. Ninguém nunca sabe nada. Te
jogam de médico em médico e ninguém descobre o que vocé tem. Nao fui atendida
por nenhum pediatra pois ja tenha 16 anos . Chegou a ir a dermatologista que disse

nunca ter visto nada como as minhas manchas.

Paciente 13

A bebe comecou a ter febre e ndo queria comer e as vezes até vomitava. Logo em
seguida ela teve uma gripe, foi levada no médico pediatra particular. Ele examinou,

ndo pediu nenhum exame, e passou remédio pra gripe. Ela entdo melhorou, uma
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semana depois, ela comecou a ter febre de novo. A febre era alta. E ela comecou a
ficar palida, a lingua ficou branca, os labios também. Uma semana depois levei no
mesmo médico, que pediu hemograma. Anteriormente ela estava fazendo
tratamento de verme. Entdo, como deu tudo baixo no hemograma, o médico
resolveu interna-la. Internou em trés lagoas mesmo. A principio, no hospital
suspeitaram de dengue, depois leiximaniose, e depois anemia falciforme, ai quando
descartaram todas as hipoteses resolveram fazer o mielograma pra descobrir se
tinha leucemia. No quarto dia descobriu. No mielograma apontou LLA. No mesmo
dia fomos transferidas para Campo Grande, e ficamos internadas no hospital
regional. Refizeram outros exames, e confirmou a doenga. 12 dias para descobrir.

O que dificulta foi eles suspeitarem de dengue. Que era o foco no momento, ja que

ela ja tinha febre. As suspeitas de outras doencas atrapalham pra descobirir.

Paciente 14

Comecou aparecendo caroco atrds da orelha. Ela se sentia cansada, apatica, com
vontade de dormir. Levei ao médico que era clinica geral, no posto de saude e ela
desconfiou que fosse ingua ou caxumba. Entéo ela pediu exame de sangue, mas a
maquina estava quebrada. Por isso ela foi transferida pra Unidade Pronto
Atendimento (UPA) .

Na Upa, fez o exame de sangue de novo e raio-X. Ela disse que minha filha estava

com bronquite. E 0 exame de sangue segundo a médica apontou anemia.

No dia seguinte os carocos desceram, e a garganta estava tapada. Fomos ao
médico, passamos a noite no hospital. O médico a examinou e me avisou que ele
desconfiava que minha filha estivesse com cancer. Passou dipirona, enquanto ela
estava internada, e cortaram pra fazer a biopsia. E deu alta para esperar em casa
até a biopsia ficar pronta. Como ela piorou ela retornou ao hospital e por estar mal,
ndo conseguia respirar, muito fraca, foi pedida a transferéncia pra Campo Grande.
Ficouno PAM (Pronto Atendimento Médico), depois no isolamento, e s6 entdo que
vocé foi pro CETOHI. Chegando la, foi feito mielograma, que apontou LLA. Do

primeiro sintoma até tratar foram 18 dias.
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Acho que a demora é por que a doenca € na medula, fica mais dificil, a doenca é

escondida. E também parecia ser outra doenca e isso dificulta mais ainda.

Paciente 15

Ela comecou a sentir dor de cabeca e na nuca. E comecou a sair mancha roxa no
corpo, fraqueza nas pernas. Sentia que estava muito cansada. Primeira vez foi no
posto, o medico examinou, e passou ibuprofeno. Dizendo que era virose. Voltou
mais trés vezes no posto. O mesmo médico, dando o mesmo remédio. Minha méae
entdo pediu para o médico pedir um hemograma. Foram marcar no posto, mas era
sO pra semana seguinte. E eu fui sO piorando. No domingo, fui para o hospital. O
mesmo medico estava no hospital, e pediu ohemograma com urgéncia. Quando
saiuo resultado ele disse que a anemia estava avancada. E me transferiu pra Campo
Grande. Trés semanas para descobrir desde o primeiro sintoma. Fiquei internada um
dia no PAM, e o hemograma feito la confirmou que era leucemia. Fez o mielograma
e foi apontada LLA. Fiquei 17 dias internada bem ruim e depois melhorou. E entéo ja
comecgou o tratamento.

No posto eles s6 examinam por cima, falam que é virose, e ddo qualquer remédio.
Demora em ficar pronto 0 exame no posto. As plaguetas estavam super baixas. Nao
pedem exame. O paciente que tem que pedir exame. Nem a populagdo nem

ninguém no posto sabem os sintomas de leucemia.

Paciente 16

Ela ja tratava problema na bexiga. Mas nao foi pedido nenhum exame, somente o
exame da urina. Ficou seis meses tratando e ndo melhorava. Sentia dor na barriga.

Estava fazendo tratamento para infeccéo urinaria. Porém, ndo melhorava. E um dia
ela foi brinca e desmaiou. E foi levada pro hospital, e pediram um exame de sangue
particular, pra sair mais rapido. Quando saiu o0 exame falaram que era suspeita de
leucemia e levaram pra Dourados e fizeram mais exames e continuaram com a
suspeita. E mandaram pro Regional na capital. Aqui refizeram os exames e
confirmou que era LLA. Eu acredito que essa dor na bexiga ja era um sintoma de
leucemia. Seis meses pra descobrir que ela estava com leucemia. Ela chegou aqui
muito mal. Ela ficou internada dois meses internada, tomou sangue, plagueta.

Estava muito magra, ndo queria mais comer.
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O médico deveria fazer mais exames detalhados pra descobrir.

Paciente 17

Sentia dor no pescoc¢o. Inchou o pescoco do lado esquerdo. Como se fosse uma
ingua ou uma caxumba. Minha mde me levoua na farmacia e foi prescrito anti-
inflamatorio, xarope e antibiotico. Mesmo tomando remédio sentia fraqueza, dor no
corpo e dor de garganta e febre baixa. Depois de quatro dias 0s sintomas persistiram
e aumentaram. Me levaram no médico generalista do hospital e ele disse que era
problema da garganta e por causa do medicamento prescrito pelo farmacéutico é
que os sintomas aumentaram. Prescreveu novos anti-inflamatorios e antibidticos.
Depois de trés dias sem melhorar, fui novamente ao hospital, e fui atendida por outro
médico generalista. Eu estava com a boca inchada, o céu da boca, a lingua, por
baixo da lingua e babava muito e tinha sangramento ao escovar os dentes. A
médica diagnosticou que eu tinha inflamacdo nas glandulas salivares e passou
novos medicamento. E que s6 funcionaria em quatro dias. Trocando pela terceira
vez minha medicacdo. Com nove dias do primeiro sintoma eu tive um desmaio no
banho, e fui levada para o hospital e fui atendida por uma Cardio vascular que me
deixou internada para observacéo e disse que eu teria que ser examinada por um
especialista de garganta e pediu exame de sangue. Mandou colher trés vezes para
confirmar. E ui diagnosticada com leucemia e encaminhada para a capital.

Desde os primeiros sintomas sentidos até chegar em Campo Grande foram 18 dias..
Foi feito o mielograma que constatou Leucemia Mieloide Aguda. E imediatamente
comecgou a quimioterapia.

Acho que o problema é que ndo ha pedido de exame de sangue

O cancer sempre é a ultima opgao.

Paciente 18

Ela caiu e comecou a reclamar de dor no joelho. Passou. Depois ela passou a
apresentar roxo no local aonde bateu. E ela ficou arrastando a perna. Depois de um
tempo comegou a ter febre. Febre baixa. Ficou assim durante duas semanas.
Levamos ao clinico que pediu encaminhamento pro pediatra. O pediatra pediu
exame de sangue porém, segundo ele, estava tudo normal. Depois de dois dias de

febre, fomos ao hospital. Ela tomou a medicacdo que o médico passou dizendo que
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seria uma virose. Normalizou o estado dela, porém, ela continuou puxando a perna
e passou a ficar mais abatida, palida, e com mais manchas no corpo. Na escola a
professora notou que ela estava apatica, sendo que ela sempre foi de brincar e
correr muito. Ela teve novamente febre e teve dor de ouvido. Foi atendida pelo
clinico que passou remédio e mandou pra casa. Duas semanas depois, marcaram o
ortopedista pra descobrir por que ela arrastava a perninha. No ortopedista foi feito rx
e nada foi diagnosticado na perna. E ele recomendou que eu levasse minha filha ao
hematologista pela quantidade de hematomas. S6 que é muito dificil conseguir vaga
e sO tem hematologista em outra cidade. O ortopedista conseguiu um encaixe para
o pediatra no dia seguinte, e a paciente com febre alta, barriga inchada, nausea,
branca. A pediatra encaminhou para o hospital e pediu exames mais especificos de
plaquetas, entre outros. A médica do plantdo fez varios testes, coagulacdo entre
outros. E no exame ela percebeu que havia algo de errado e que podia ser dengue
hemorragica. Entdo fomos encaminhadas pra hematologista em Dourados. Ela
chegou com hemorragia 5000 de plaqueta e ja foi internada. La recebeu plaquetas,
refez os exames, fez o mielograma e foi diagnosticada com leucemia linfoide aguda.
No outro dia foi confirmada o diagnostico e foi encaminhada para a capital direto pro
Cetohi.

A atengéo das professoras ao notar que a crianga nao estava bem ajudou muito.

Paciente 19

Sentiu dor na barriga e foi medicado em casa com dipirona. Durante duas
semanas.Depois, apareceram as inguas na garganta e na virilha. Quando isso
aconteceu levamos ele ao médico na Santa Casa. O médico era generalista e e
falou que era uma virose sem fazer nenhum tipo de exame, somente olhou a
garganta. Pediu para hidratar e passou dipirona. Trés dias depois voltaram o0s
sintomas. Levamos no médico novamente generalista que o avaliou melhor que o
primeiro. Nessa fase o paciente ele estava com vomito. O medico na segunda vez sé
hidratou e mandou pra casa com o remédio pra vomito NOs acreditAvamos que 0s
sintomas e a fragueza eram pela tentativa de ser vegetariano. Por isso ndo demos
muita atencdo aos sintomas. Na terceira semana aumentou a intensidade dos
vOmitos e dor no abdémen e os ganglios aumentaram também. Na terceira vez com

medico generalista eu ( pai) pedi o exame de sangue do paciente. E entdo o médico
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pediu o hemograma. Com o resultado pediram pra refazer o hemograma. Entao foi
detectada a leucemia. Fez o mielograma que apontou Leucemia Mieloide Aguda.
Imediatamente ele comecou o tratamento. Do primeiro sintoma até o diagnostico foi
um més e meio;

Acredito pelo simples fato de ndo pedir o hemograma. .

Paciente 20

Comecou a trincar a boca dele. Dois dias depois ficou com sangramento labial alto.
Levei no hospital e 0 médico de plantdo disse que era infec¢cdo. Passou antibidtico e
deu uma pomada. Passou mais trés dias e ndo melhorava o sangramento. Entdo eu
o levei a uma farmacia e o farmacéutico falou pra levar no laboratério e pedir um
exame de sangue, pois suspeitou que pudesse ser anemia. No mesmo dia saiu o
resultado (anemia profunda) e falou pra méae ir pro hospital. A mde chegou ao
hospital com o exame de sangue. Foi examinado e pediram vaga pra Campo Grande
para fazer exames especificos. Saiu a vaga no mesmo dia, vieram pra Campo
Grande, confirmou que era LLA e no dia seguinte e se iniciaram o0s tratamentos

necessarios. Seis dias do primeiro sintoma até comecar o tratamento.

Acredito que a rapidez em descobrir foi pela ideia do farmacéutico de pedir um
exame de sangue. Fiz num laboratorio particular por que na minha cidade o exame
de sangue pelo SUS tem que ser pedido pelo médico e normalmente demora duas

semanas pra ficar pronto.

Paciente 21

Tinha febre constante. Toda semana tinha febre. Maioria das vezes era febre baixa.
Levou no médico no posto de saude, o médico clinico geral atendeu. Ele examinou
e disse que tinha um resfriado. Passou dipirona e mandou voltar pra casa. A crianga
comecou a reclamar de dor na perna, e a febre continua. Levou a segunda vez no
médico, do convenio. Ele examinou e disse que a dor na perna era manha. E que
achava que era uma virose. Passou istamina e dipirona. Desde novembro de 2014
ela apresentou os sintomas, e s6 foi descobri a doenga em maio. Nesse periodo
foram diversas visitas ao medico. Em marco ela ficou um més internada sem que

descobrissem 0 que ela tinha. Tratou como pneumonia. No exame de sangue
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mostrava que estava alteado, mas ndo se descobria a leucemia. Falaram que ela
tinha leximaniose, comecou o tratamento e depois da sorologia falaram que néo era
mais. Comecaram a tratar como dengue e nao era dengue. Depois disseram que ela
tinha problema renal, pois todos os 6rgéos incharam e o rim ndo desinchava. Deram
o0 encaminhamento para o nefrologista. O nefrologista fez 0 exame e disse que ela
ndo tinha nada no rim. Entdo ele desconfiou de lUpus, fez os exames e nao era
lGpus. Entdo ele suspeitou de leucemia. Encaminhou para o universitario para uma
nova investigagédo. Chegando La no primeiro exame de sangue apontou leucemia.

A méae relata que ndo apontava no exame que poderia ser leucemia. Nefrologista
suspeitou por ela ter manchas no corpo que apareceram no ultimo meés.

Parece que os médicos estdo meio perdidos. Parece que eles ficam eliminando
hipéteses. Em vez de fazer exame pra tudo, eles vdo eliminando um a um, ate

descobrir que era cancer.

Paciente 22

Comecou com dor na perna. Elas nos pedia massagem. Comecou a cair e sentia
muita dor na perna. Eu achei estranho. Depois comegou com inchago na barriga.
Levaamos no medico no posto e salde que era pediatra. Ele pediu exame sangue
fezes e urina. Fiz em laboratério particular por que o do SUS demora mais de 15
dias pra chega o resultado. No outro dia retornou ao médico, e ele disse que deu
verme chamado giardia. Ele receitou vermifogo, sulfato ferroso e ibuprofeno. Pediu
pra dar durante dez dias e com vinte dias pediu o retorno da criangca. O médico falou
que tinha um pouco de anemia. Comecou a tomar o vermifugo e ficou com diarreia.
E a made achou que era normal, pois 0 médico alertou que ela teria isso devido ao
medicamento. Depois de vinte dias persistiram 0s sintomas. Na terceira visita ao
pediatra a méde falou da dor da perna, pediram o raios-X e 0 médico no guarto
retorno disse que havia uma pontinha de osso que estava machucando a bebe. E
encaminhou para o ortopedista. E sobre os sintomas receitou mais remédios, da
primeira consulta. Ai foi no ortopedista que olhou o raios-X e ele disse que ndo havia
nada de errado com a perna da crianca. Discordando do primeiro medico dizendo
que esta tudo normal. E pediu um raio-X da bacia. Retornou novamente ao
ortopedista e ndo havia nada de errado. O ortopedista pediu pra crianga sentar no

chdo que ndo conseguia mais levantar. Depois de muito tempo foi que ela
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conseguiu. O médico entdo desconfiou que houvesse algo de errado com a crianca.
Entdo encaminhou para outro pediatra. Que ao ver 0s exames percebeu que havia
algo de errado. Pois estava com anemia. A0 examina-la viu que ela estava com
pneumonia. Aicomecou a tratar a pneumonia internada. Fizeram mais exames de
sangue gque apontaram uma anemia grave. Chamaram a especialista para avalia-la.
Foi notado que o Baco e o figado estavam inchados. Desconfiando de
leishmaniose. Foi pra investigacdo. Dois dias internadas e fomos transferidas pro
HU em Campo Grande. Foi descartada a leishmaniose e voltaram a investigar.
Entdo foi transferida pro hospital regional e entdo foi para o CETOHI com suspeita
de leucemia. Mais trés dias para confirmar a leucemia. Fizeram o mielograma na
segunda e na quarta deu o resultado. Leucemia Linfoide Aguda. E comecou o
tratamento de quimioterapia.

1 més e 15 dias do primeiro sintoma até descobrir a doenca.

Falta de interesse do medico do posto. Nao de todos, mas no caso, 0 primeiro que
recebeu. Em investigar mais. Acho também que falta mais recursos na minha

cidade.

Paciente 23

Trés dias seguidos de febre. Sem nada. Nao caiu, ndo machucou, ndo ficou sem
comer, garganta e ouvido normal. Eu dei novalgina . Entdo levamos ao hospital. O
médico pediatra nos recebeu.. O medico diagnosticou laringofaringite e passou
amoxilina, novalgina e ibuprofeno. A bebe ja apresentava manchinhas na pele.
Porém ela teve uma reacédo alérgica ao uso de amoxilina e deu brotoeja. Achavamos
gue as manchas eram pela alergia. Suspenderam o medicamento, s6 ficou o anti
alérgico. Cortando a amoxilina ela comecou a ficar molinha. Trés dias depois ela
comecou a ficar com muita dor na barriga. E com feridas na boca. Entdo formos na
médica na madrugada, que passou remédio e pediu raio X. E como era feriado, nao
deu pra fazer o raio x. Foi medicada com buscopam e novalgina. Na quinta feira
retornamos ao pediatra. Pediu dois exames de sangue e raio x de abdomen. O
resultado saiu no dia seguinte e o0 médico de dengue. Mandou de volta pra casa e
dois dias depois refizeram o exame. Ela estava com a barriga muito inchado pois o
baco e o figado estava aumentado. No segundo exame de sangue ja apontou

leucemia. Entdo encaminharam pro hospital regional. Refez todos os exames e
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também fez o mielo e cintilografia. Diagnosticada com LLA. Duas semanas do
primeiro sintoma ate a descoberta da doenca. Acredito que foi rapido, mas poderia
ser mais rapido se noés soubéssemos mais da doenca. Nao conheciamos o0s

sintomas. Ninguém sabe os sintomas.

Paciente 24

Ha dois meses, ele estava gripado e comecou a sair manchas no seu corpo.
Também sentia um pouco de fraqueza. Levei no hospital, e 1a ele foi atendido pelo
clinico geral que disse ndo saber exatamente o0 que era e pediu exame de sangue
para averiguar. Passou remeédios pra dor, antibidtico,e ele melhorou. O exame de
sangue na cidade é s6 pelo SUS e demora quinze dias pra ficar pronto. Mas espera
trés dias pra vaga. Demora pra fazer dependendo da fila. Na semana seguinte ele
nao passou bem. Com dor no peito e febre. Levamos no pronto socorro e falaram
que era virose. Passou remeédios para dor e xarope com inalacdo e nao dava
resultado. Continuava com dor nas costas. Internou e pediu o raio X. Que confirmou
gue estava com pneumonia. Pediu um exame de sangue que deu anemia. Tomou
sulfato ferroso duas vezes e trocaram o antibiotico. Ficou 15 dias internado. E voltou
pra casa. Ficou dez dias em casa com cansaco e dor no corpo. Depois de dez dias
teria que refazer o exame de sangue. O exame de sangue deu alterado novamente.
E foi pedido pra levar ele urgente em algum especialista, pois ele estava grave. Foi a
primeira vez que suspeitaram de ser leucemia. O pai entdo levou pro Corumba, e foi
atendido pelo pediatra. Onde refez o exame de sangue saiu ho mesmo dia, pois foi
feito particular. E foi confirmada a leucemia. Foram encaminhados para Campo
Grande. Estava com LLA. 40 dias do primeiro sintoma ate a descoberta.

Acredito que o que atrapalha pra descobrir a leucemia é a falta de estrutura dos
hospitais de demorar muito para fazer e entregar os exames.

Eles podiam ter falado de todas as suspeitas e ndo s6 anemia.

Paciente 25

Comecou com roxo e a emagrecer. Falta de apetite. Depois de dez dias com esses
sintomas levamos ele ao médico pediatra do posto. O paciente foi examinado,
apertou as manchas, perguntou se tava doendo e como ele disse que ndo o médico

pediu exame. Hemograma completo, urina, rx do térax e ultrassom na barriga. No
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outro dia foi feito o exame por que o xixi tinha que ser o primeiro do dia e 0 sangue
tem que estar em jejum. Fizeram particular por que no posto demora quinze dias.
Fizeram o exame cedo a tarde saiu o resultado. E eles levaram pro médico. O
médico falou que tinha uma forte suspeita de ser leucemia ou anemia profunda. Foi
encaminhado para o Regional. No dia seguinte refizeram todos os exames. No
mesmo dia saiu o resultado confirmando leucemia linfoide aguda. Doze dias desde o

primeiro sintoma, sendo que ndés demoramos muito pra leva-lo ao médico.

Paciente 26

Comecou a ficar apatico, ndo queria mais brincar, ndo queria comer, s6 queria ficar
deitado. Teve febre alta. Mediquei ele com dipirona. E ele comegou a reclamar que
doia a cabeca. Levei ele no posto e o médico generalista avaliou e disse que era
garganta. Medicou com amoxilina, dipirona e ibuprofeno. Voltou para casa e dois
dias depois comecou aparecer hematomas pelo corpinho dele. Retornei ao posto e
dessa vez ele foi atendido pelo o medico pediatra que disse que era laringite. E a eu
pedi que o médico pedisse exame de sangue. Fez o exame no domingo e na
segunda saiu o resultado e voltou pra passar pelo pediatra. O pediatra examinou o
exame de sangue e encaminhou para o hospital regional. Chegando ao HR refez os
exames. O médico falou que ele estava com leucemia e encaminhou paro o Cetohi.
Chegou no Cetohi e fez o mieologramaque deu leucemia linfoide aguda.

4 dias para descobrir.

Paciente 27

Ela sentia muita febre e dor de cabeca e cansaco. Sem fome, emagreceu dez kilos.
Febre baixa e constante. Foi medicada com Dipirona. Nés achavamos que ela
estava cansada por trabalhar e estudar. Ela vivia dormindo. Levamos ao posto e ela
foi atendida pelo medico generalista, que pediu exame de sangue de urgéncia. Dois
dias depois foram buscar o exame, ndo conseguimos retorno nem encaixe com 0
médico. Entdo marcamos no médico clinico geral particular que ao ver o exame
disse que acreditava que Eca estava com leucemia aguda. Encaminhou para o
posto com urgéncia. E de 14 ela foi encaminhada para o HR, fizeram o exame da

medula que diagnosticou leucemia linfoide aguda. Demoramos muito para leva-la ao
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médico. Ela estava muito mal quando decidimos leva-la. N6és ndo achavamos que

era grave. Ela ficou assim uns trés meses até levarmos ao médico.

Paciente 28

Ela teve uma febre alta. Levamos no hospital e ela foi atendida pela pediatra que
pediu exame de urina e sangue. No exame de urina apresentou uma leve infeccgao,
foi medicada com antibiotico injetdvel. Tomou a primeira dose. Voltou pra casa, mas
febre continuou. No dia seguinte voltamos ao hospital por que ela reclamava de dor
no bumbum e febre muita alta. Ficou pronto o exame de sangue que apontou
leucoticos baixos e a médica suspeitou que pudesse ser dengue e voltamos pra
casa com o remeédio suspenso. Porém, ela ndo melhorava e a cada exame de
sangue os leucdcitos baixavam mais. O clinico geral pediu para encaminhar para a
internacdo. Ao fazer o exame no hospital tinha caido ainda mais os leucécitos dela.
Foi encaminhada para Campo Grande com urgéncia. La refizeram o exame que
estava mais baixo que o anterior. O primeiro medico pediu exame de urina, que
apontou infeccdo. Tomou uma semana de bactrin. Quando acabou o medicamento,
as febres voltaram. NOs entdo resolvemos procurar um meédico pediatra particular.
Que pediu 0 exame de sangue. Foram chamados com urgéncia e em dois dias
estavamos no Cetohi com o diagnéstico confirmado pds mielograma de Leucemia

Linfoide Aguda. Demorou cerca de 12 dias pra descobrirmos.

Paciente 29

Primeiro comegou que ela ndo queria comer e sO queria ficar dormindo.Como era
uma crianca muito ativa. Me preocupei. Notei dois carocinhos na virilha. Ela também
tinha febre dia sim e dia ndo. Depois dos carocinhos comegou com febre constante
de 38, 38,5. Durante trés semanas. Eu dava Dipirona e ela melhorava.

Dois dias depois ela estava com muita febre levei ao posto e fomos atendidas pelo
clinico geral. O médico examinou e achou que podia ser infeccdo de ouvido Mas
resolveu pedir exame de sangue com urgéncia, e no mesmo dia soube o resultado.
Ele disse que acreditava ser leucemia. No mesmo dia pediu transferéncia com
urgéncua para o Hospital Regional. 3 dias depois fez 0 mielo e comec¢ou a quimio.

Foi diagnosticada com leucemia mieloide aguda.
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Como O pai teve leucemia também e uma prima também eu devia ter desconfiado e
ndo ter demorado tanto pra leva-la ao médico. Mas a gente nunca acha que pode

ser cancer.

Paciente 30

Duas vezes ele j& tinha reclamado de dor de barriga e ficou com o estomago
estufado. Na segunda vez, além disso, teve dor aguda na lombar. As duas da
manha ele acordou gritando.

Fomos ao hospital e o plantonista, clinico geral, disse que nédo iria atender, pois
estava muito cansado, e mandou tomar dorflex. Oito e meia da manha comecou a
ter dor de novo. Meu marido ligou para um amigo médico, que atendia no hospital
regional da nossa cidade. Ele recebeu o G., internou e pediu ultrassom, hemograma
e raio x. Depois do almoco ele comecou a ter febre alta, e a dor centralizou na
virilha. O hemograma saiu no mesmo dia, pois foi pedido com urgéncia. O
hemograma deu plaqueta muito baixa. O médico resolveu ndo entrar com nenhum
medicamento para ndo mascarar 0s sintomas. Fomos encaminhados para Dourados
com vaga zero. Chegando em Dourados, a médica pediatra pediu novamente 0s
exames. Com o resultado ela nos encaminhou para o Hospital Universitario de
Dourados. Refez todos os exames. Encaminhou para a oncologista. No dia seguinte
fez o mielograma e confirmou que era leucemia. Encaminhou direto para o CETOHI

que refez os exames e confimrou. LLA. Foram cinco dias para descobrir.

Paciente 31

Ela comecou com dor na barriga. Nao teve febre. E antes ela ja apresentava dor nas
perna. Comecou com dor aguda e eu achei que podia ser apendicite. Formos para a
Santa Casa no PAM o pediatra nos atendeu. O pediatra pediu hemograma,
ultrassom e raio x. Passou a dor e nos liberaram, pois o raio x e o ultrassom nao
mostraram alteragcdo. Descartaram a possibilidade deapendicite. No outro dia
pediram para retornar para o hospital pois tinha dado alterado o exame de sangue.
O hematologista nos chamou e falou que tinha suspeita de leucemia. Encaminhou
pro regional. No mesmo dia os médicos estavam nos esperando para fazer os

exames pra confirmara suspeita. Ela ficou internada. Refez os exames e fez o mielo.
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Foi confirmado LLA. E j& comecou a quimio. Do primeiro sintoma até o
descobrimento da doenga foram dois dias.

Acredito que o que facilitou na rapidez para fazer o diagnéstico foi: O exame de
sangue pedido na primeira consulta. O medico ter pedido todos os exames. Por

estar em um grande centro, e tudo ser mais rapido.

Paciente 32

Ele foi brincar e caiu da bicicleta. Foi no médico do posto que era clinico . Ele pediu
0 raio X e nao foi visto nada. E voltou pra casa. Com medicamento pra dor - dipirona.
Foi passando os dias e ele continuava mancando. Ele passou a ficar muito cansado
e a dormir demais. Dez dias depois ela retornou ao posto e de la foi encaminhado
para o Centro de Especialidades Médicas( CEM). La foi atendido pelo pediatra que
pediu a chapa novamente e ndo tinha nada. Entdo ele pediu o exame de sangue. A
mae fez particular e no mesmo dia ficou pronto. Ligaram do laboratério que pediram
pra marcar consulta com o médico especialista particular. Consultou e foi
encaminhado para o cetohi que repez os exames e fez o mielo que deu Leucemia
linfoide aguda.

15 dias do primeiro sintoma até a descoberta.

Acho gue a dificuldade é que a doenca ndo manifesta sintomas especificos.

E a facilidade foi a rapidez que o foi feito o de exames.

Paciente 33

Ele tinha muita febre. Alta e ndo passava. . Crianca palida. Amarela. Barriga
Estufada. Crianca Apética. Vivia cansado. N&o tinha forca nas pernas. Eu dava
dipirona pra melhorar. Como depois de um tempo ele ndo melhorava resolvi levar no
médico no posto. O médico examinou e diagnosticou como garganta inflamada.
Passou medicamento Amoxilina e dipirona e mandou pra casa. SO que e ele
comecou a ter dor de barriga, e a febre diminuiu mas nao passou de vez. A filha da
minha patroa que é médica patroa achou estranho e falou pra levar novamente no
posto, sé que dessa vez fui no posto em que ela atendia. Ela pediu hemograma
completo. Quando ficou pronto, viu o resultado e disse que havia alguma coisa
alterada que precisava ser investigada. E ele foi encaminhado pro hospital dia. L4

suspeitaram de com leishmaniose, fizeram o teste do dedinho e deu negativo.. La



90

uma infectologista encaminhou pro cetohi. No cetohi fez mielo e foi confirmado LLA.
Em quatro dias foi diagnosticado.
Facilidade — Rapidez no pedido de exame de sangue.

Atencao de uma médica da familia solicitando a urgéncia em ate ndimento.

Paciente 34

Levou um tombo, quis andar e ndo conseguiu andar. Levei na Santa Casa e foi
atendido pelo pediatra. Tiraram raio x e nao tinha nada. Passaram ibuprofeno e
paracetamol e mandaram pra casa. No outro dia ele comecou a chorar de dor. Ai
levei no medico particular pediatra que pediu exame de sangue e do torax. Peguei 0
exame de sangue e voltei pro pediatra particular que disse que estava anemia alta e
suspeitou que fosse leucemia e fez 0 encaminhamento para o Hospital Regional.
Foi para o pam, ficou em isolamento, refizeram todos os exames, e dois dias depois
confirmaram anemia com suspeita de leucemia ou leishmaniose. Como para
leishmaniose deu negativo foi encaminhado para o cetohi. Refez os exames e fez o
mielograma. Leucemia linfoide aguda. Quatro dias do primeiro sintoma até a
descoberta.

Facilidade — Rapidez no pedido de exame de sangue.

Atencdo de uma medica particular.

Paciente 35

Ela comecou a ter febre constante. Todo dia, apresentava febre baixa. Eu medicava
com dipirona. E a febre passava. Como isso aconteceu durante uma semana resolvi
levar no médico do posto que era pediatra. Ele examinou e achou que a barriguinha
também estava estufada. Pediu exame de sangue. Como na minha cidade demora
muito pra ficar pronto quando faz exame no posto, eu fui e fiz no laboratdrio
particular. No outro dia me ligaram no laboratoério dizendo que deu exame alterado
pedindo pra procurar o médico o mais rapido possivel. O médico viu 0 exame e nos
encaminhou para o Regional. La refizeram os exames e desconfiaram que podia ser
leucemia. Fomos encaminhados para o Cetohi e |4 refizeram os exames e também
fizeram o mielograma. Que apontou Leucemia Mieléide Aguda. Dez dias do primeiro

sintoma até a descoberta.



