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CANCER INFANTIL: O ITINERARIO DIAGNOSTICO
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Este estudo tem por objetivo descrever a trajetoria percorrida por criangcas e adolescentes desde o inicio
dos sinais e sintomas até a confirmacgéo do diagnéstico de cancer, segundo relato de 8 maes e 2 pais que participaram
do estudo. Conduziu-se a coleta de dados mediante entrevistas semi-estruturadas, com andlise qualitativa dos
dados. Evidenciou-se, no entanto, que esse periodo foi significante para esses pais, por reconhecerem que algo de
errado comecgara a acontecer com seus filhos, expresso por meio de sinais e sintomas. Relataram com exatidao o
tempo cronoldgico dessa trajetéria, mencionando, dentre os desafios, diversas hipoteses diagnosticas, dificuldades
para a realizacdo de exames diagnosticos especificos e para o encaminhamento aos servigos de atendimento
especializado. Essa busca por atendimento nos servicos de saude traduziu-se em dificil peregrinacdo, que permitiu

identificar o comprometimento dos principios de acessibilidade e resolutividade propostos pelo SUS.

DESCRITORES: enfermagem pediatrica; diagndstico precoce; neoplasias; crianca

CANCER IN CHILDREN: THE DIAGNOSTIC ITINERARY

This study aims to describe the trajectory children and adolescents experience from the beginning of
cancer signs and symptoms until the confirmation of the diagnosis, based on their parents’ report. A total of eight
mothers and two fathers participated in the study. Data were collected through semi structured interviews, and data
were subject to qualitative analysis. We found that this period is significant for parents, who are capable of recognizing
that something wrong started to happen to their children, expressed through signs and symptoms. They precisely
reported the chronological time of this trajectory. The challenges they mentioned refer to the different diagnostic
hypotheses, the difficulty to performing specific diagnostic exams and to be referred to specialized care services.
This search for health service care revealed to be a difficult journey, which permits to identify that the Brazilian

Basic Health System’s principles of accessibility and problem-solving capacity are jeopardized.
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CANCER INFANTIL: EL ITINERARIO DIAGNOSTICO

Este estudio tiene por objetivo describir la trayectoria de nifios y adolescentes desde el inicio de los signos y
sintomas hasta la confirmacion del diagnostico de cancer, a partir del relato de sus padres. Participaron del estudio 8
madres y 2 padres. La recoleccion de datos fue realizada mediante entrevistas semi-estructuradas, con analisis
cualitativo de los datos. Fue evidente que este periodo es significante para los padres, que son capaces de reconocer
el inicio de algo malo con sus hijos, expresado por medio de signos y sintomas. Relataron con exactitud el tiempo
cronoldgico de esa trayectoria. Dentro de los desafios mencionados, refieren las diversas hipotesis diagnosticas, la
dificultad para la realizacion de examenes diagnésticos especificos y para ser conducidos a los servicios de atencion
especializada. Esa busqueda por atencion en los servicios de salud se traduce por una dificil peregrinacion, identificando

el compromiso de los principios de acceso y resolutividad propuesto por el Sistema Unico de Salud.
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INTRODUCAO

O avanco da medicina, em especial na area
de oncologia pediatrica, tem sido muito grande.
Aproximadamente 70% das criangas acometidas pelo
cancer podem ser curadas se o diagnostico for
precoce e a doenca adequadamente tratada. No
entanto, a cura nem sempre é possivel, principalmente
quando o diagndstico ocorre ja em fase avancada da
doenca®.

O diagndstico precoce do cancer infantil € um
desafio; no adulto, o seu aparecimento muitas vezes
estad associado a fatores ambientais, porém, nas
malignidades infantis, essa associagcdo nao é clara.
Por isso, as criancas ainda chegam as instituicdes
especializadas com a doenca ja em estagio avancado,
devido a fatores como: desinformacdo dos pais e
também dos médicos, medo do diagnéstico de cancer
ou mesmo pelas proéprias caracteristicas do tumor,
pois, na maioria das vezes, 0s sinais e sintomas do
cancer infantil sdao inespecificos e podem ser
confundidos com os de outras doencas comuns da
infancia®.

Por esses motivos, considerou-se importante
conhecer a trajetdria percorrida pela crianca e/ou
adolescente com cancer, a fim de se obter subsidios
para elaborar agdes que possam contribuir para o
diagnéstico precoce do cancer infantil, uma vez que
0 sucesso terapéutico com possibilidade de cura total
depende fundamentalmente de sua deteccéo
precoce®.

O objetivo deste estudo, assim, & descrever
a trajetoria feita por essas criangcas e adolescentes
desde o inicio dos sinais e sintomas até a confirmacao
do diagnodstico de cancer, segundo a experiéncia e
relatos de seus pais. Utilizou-se o termo “itinerario

diagnoéstico” como referéncia a este periodo.

ABORDAGEM METODOLOGICA

Este é estudo com abordagem tedrica
compreensiva, com analise qualitativa dos dados.
Elegeu-se essa analise por considera-la mais
apropriada ao objetivo do estudo, uma vez que
possibilita a investigagcdo de fendmenos nao
quantificaveis, que ndo podem ser reduzidos somente
a operacionalizacdo de variaveis®™.

A pesquisa foi realizada no Servico de Onco-

Hematologia Pediatrica do Hospital das Clinicas da

Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto da
Universidade de S&o Paulo (HCFMRP-USP). Trata-se
de um hospital escola que, dentre outras
especialidades, é referéncia para o atendimento a
criangas e adolescentes com disturbios onco-
hematoldgicos. Atende, atualmente, cerca de 300
pacientes, em diferentes fases do tratamento.

Participaram do estudo 8 mées e 2 pais de
criancas e adolescentes que tiveram o diagndstico
de cancer confirmado, no periodo de setembro de
2004 a julho de 2005, com intervalo aproximado de
6 meses a 1 ano, retroativo ao inicio da coleta de
dados.

Realizou-se a coleta de dados no periodo de
dezembro de 2005 a fevereiro de 2006, mediante
entrevistas semi-estruturadas que continham as
seguintes questdes norteadoras: quando e como vocé
percebeu que havia algo errado com seu filho? Que
sinais |he mostraram que algo ndo estava bem com
a saude de seu filho? Procurou algum tipo de
atendimento? Qual? Conte como chegou até esse
servigo. Cada entrevista recebeu um codigo na ordem
de sua realizacdo; assim, identificou-se cada uma
delas com E1, E2, sucessivamente, até E10.

Transcreveu-se as entrevistas e, apos a
gravacao e concluida essa etapa fez-se leitura
minuciosa dos dados, com a finalidade de identificar
aspectos significativos, dispensando maior atencgao
as palavras ou sentidos que levaram a compreenséo
do fenbmeno estudado, ou seja, a experiéncia do
itinerario percorrido até o diagndéstico por criancas e
adolescentes com cancer, segundo a perspectiva dos
pais.

O presente trabalho foi submetido ao Comité
de Etica em Pesquisa do Hospital das Clinicas da
Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto da
Universidade de S&o Paulo, em respeito a Resolugao
196/96 do Conselho Nacional de Saude que dita as
diretrizes para pesquisas que envolvem seres
humanos, no Brasil®, recebendo aprovacio em 5 de
dezembro de 2005.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Os relatos dos pais das criancas e
adolescentes com cancer propiciaram a compreensao
de quanto esse periodo foi significante para essas
familias, que conseguiram reconhecer, pelos sinais e

sintomas, o0 momento em que algo de errado comeca
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a acontecer com seus filhos. Outro aspecto relevante
foi a busca pelo atendimento nos servicos de saude,
que se traduziu em dificil peregrinacéo.

Os pais detectaram que algo ndo estava bem
com a saulde de seus filhos, pelos sinais e sintomas
apresentados e também pelas modificagdes no
comportamento e nas atividades diarias da crianca
ou adolescente.

Entdo tinha as pintinhas... vermelhinha, no corpo
inteiro, no pé... cheinho... tudo pequenininho. Ele tava branco,
branco demais, tava quase, com a boca quase roxa e a barriga. A
barriga tava grande e inchada. (...) E ele quando ia respirar parecia
crianga com bronquite... ele brincava um pouquinho e cansava e
s6 queria dormir, ndo tinha animo pra nada, queria dormir (E1).

Ela comecou com palidez, falta de apetite e cansago, ela
nunca foi uma crianga de pedir colo, de repente eu percebi que ela
andava um quarteirdo, ai ela pedia colo e ai eu pegava ela e o
coracaozinho dela tava acelerado (E9).

Foi possivel identificar diferencas entre os
relatos de pais de criancas menores e os de pais de
adolescentes, quanto a presenca de sinais e sintomas,
porém, no caso dos bebés, esses s6 foram percebidos
pelos pais.

A primeira coisa é que comecou a aparecer as manchas
roxas nele, no corpo inteiro, s6 que ele era nenenzinho, ele s6
ficava no carrinho, néo levava pancada. Nao tinha jeito de andar
para cair... entdo a gente comecou a ficar preocupado com essas
manchas roxas (E1).

Ja com os adolescentes, a queixa de que algo
estava errado partiu, na maioria das vezes, deles
proprios.

Ele comecgou a queixar de dor no ombro, que ele tava
com muitas dores (E7).

Ele reclamava de falta de ar, ele tava brincando e de
repente parava e chegava em casa com... palido e batedera no
coracdo e um pouco de falta de ar (E4)

A falta de experiéncia foi apontada por alguns
pais como fator limitante que dificultou a chegada ao
diagnoéstico, embora tivessem procurado por
atendimento médico tdo logo perceberem alguma
alteragdo na saude de seus filhos:

Ele chegou a ficar acho que uns dois meses... Porque
demora pra vocé ir percebendo, vocé entende? Porque a gente
nunca passou por isso..., ndo vai saber que é isso (E1).

Foi dezessete dias e a segunda cirurgia mesma coisa,
ficou muito tempo la perdendo tempo com ele, com eles falando
que era virose e ndo era nada de virose, foi 17 dias, foi o mesmo
tanto, faltou experiéncia, agora nédo, agora fica calejado (E5).

Uma das maes mencionou a contribuicdo da

avdé materna para o encaminhamento da criancga.

(...) aunha tava roxa, s6 que a unha dele comegou a
ficar roxa assim de... trés dias, a unha comecou a ficar roxa... Ai
eu mostrei pra minha mée e minha mae mandou eu levar na Santa
Casa depressa. Ai eu levei... Ai ele ficou internado (E1).

Estudo realizado por oncologistas pediatras
do Departamento de Pediatria do Hospital do Cancer
de Sao Paulo mostrou que o espaco de tempo entre
o0 aparecimento do primeiro sintoma e o diagnéstico
do cancer é maior no Brasil do que em outros paises,
como Inglaterra, Suécia e Estados Unidos; esse tempo
vai de nove a vinte e duas semanas, dependendo do
tipo de doenca®.

E importante ressaltar a exatiddo das
informagdes fornecidas pelos pais quanto ao tempo
cronolégico da trajetoria percorrida em busca da
solugcédo para o problema de seu filho. Eles sé&o
capazes de citar datas e horarios precisos dos
acontecimentos vivenciados.

Eu internei ele numa terca, ter¢ca ndo, quarta, ficou
internado da quarta pra quinta na minha cidade. Fiquei internada
de quarta pra quinta e quinta-feira & na minha cidade, foi
encaminhado pra cé era vinte pro meio-dia ( E1).

Eu vim pra ca acho que dia 5 de dezembro do ano passado
(E1).

N6s chegamos dia 11, ela internou |4 em Barretos, no
hospital, dia 11. Af ela ficou do dia 11 até o dia 17 14 (E3).

Nés chegamos era umas oito e vinte, bipou ele (o
médico), ele foi atender nés era umas vinte para as onze (E5).

Estudo realizado no Reino Unido investigou
as narrativas de 20 pais acerca do periodo anterior
ao diagnostico do cancer de seus filhos. Para a andlise
dos dados empiricos, utilizou-se o método de
comparacgéo constante dos dados. Observou-se, nesse
estudo, a mesma exatiddo na descricdo das
informacdes fornecidas pelos pais da desta pesquisa,
e isso evidencia que independente do tempo que se
passou desde o inicio até o diagnéstico, eles
conseguem relatar com riqueza de detalhes, datas,
dias e horarios dos acontecimentos referentes a esse
periodo'”, bastante marcante para as familias.

Acredita-se que a precisao dos detalhes
esteja relacionada a transformacgéo significativa de
suas histérias de vida, pois, a partir do momento do
diagnéstico, passaram a conviver com uma doenca
grave, como o cancer, acometendo seus filhos.

A comunicacdo do diagnéstico traz intensas
transformacgdes as suas vidas, que afetam tanto a
unidade familiar quanto o relacionamento com as
outras pessoas. O periodo pré-diagnéstico é

vivenciado pela familia com sentimentos de angustia,
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pelo pressentimento de que algo grave podera
acontecer, mas, ao mesmo tempo, tém a esperanca
de que os seus temores ndo sejam confirmados®.

No momento em que perceberam algo errado
com a saude de seus filhos, os pais imediatamente
procuraram por atendimento médico no sistema
publico, nas Unidades Basicas de Saude, em Servigos
de Pronto Atendimento, ou no sistema de convénios.
Nessa fase, relataram diversas hipoteses diagndsticas
dadas pelos profissionais que atenderam a crianca
ou o adolescente, situacdo que permitiu identificar os
primeiros desafios enfrentados pelos pais nesse
processo, todos relacionados a questdo da
inespecificidade dos sinais e sintomas do cancer
infantil, como mostraram as falas a seguir.

A gente comegou a correr em janeiro de 2004. Ele comegou
a queixar de dor no ombro, que ele tava com muitas dores, ai a
gente comecou a procurar médico desde janeiro. Ai vai num médico,
vai em outro, vai em plantdo, corre em um hospital corre em outro,
e sempre falando que era dor do crescimento, ou a musculatura
néo tava acompanhando o 0sso ou que o 0sso tava crescendo
demais (E7).

Ai eu levei no postinho |4 e a médica falou pra mim que
podia ser da ingua da garganta mesmo né?Ai mandou pra casa e
ficar s6 de observagéao (E4).

Ele chegou a tarde falando que estava com dor de cabeca,
uma dor de cabeca forte, ai nos levamos ele no pronto-socorro, e
chegamos la o médico ja falou que era sinusite, ai ele foi piorando
(E5).

A sintomatologia apresentada pela crianca com
cancer pode estar relacionada diretamente ao tumor
(incluindo sangramentos, sinais neurolégicos, dor,
hematdria, sintomas obstrutivos, massas palpaveis)
como também pode ser inespecifica. Dentre os sinais
e sintomas, estdo: perda de peso, diarréia, dores
6sseas e articulares, cefaléia, anorexia, febre de
origem indeterminada, palidez, fadiga, diminuicdo da
atividade fisica, alteracdo do humor, que podem
dificultar o diagnéstico precoce da doenca®®.

Diante dessas caracteristicas, o indice de
suspeita de cancer entre os especialistas € muito alto,
porém, ocorre o oposto com os médicos generalistas,
que relutam em realizar esse diagnéstico, que nao
lhes é familiar e também por estar relacionado ao
medo da morte, rara na Crianga(g).

Neste estudo, essa questédo foi comentada
por uma méae que mencionou a atuacdo do
especialista, que, ao ser acionado, relaciona
imediatamente os sintomas apresentados pela crianca

ao diagnostico oncologico.

Liguei para o médico em Ribeirdo, eu falei paraele... e
ele sem ver o menino ja sabia, porque se o tornozelo dele tava
doente e os GB [glébulos brancos] baixo ele ja falou , pelo telefone
ele ja falou, um dia antes dele internar eles ja sabiam que ele
estava com leucemia (E10).

O diagnostico precoce € fundamental para
um bom progndstico da doenga, mas é imprescindivel
considerar o preparo do profissional que atendera
inicialmente essa crianca ou adolescente. Como, na
maioria das vezes, o primeiro atendimento nao é
realizado por um especialista, e sim por um pediatra
ou médico da familia, hd maior dificuldade em se
relacionar o sintoma apresentado pela crianca ao
cancer.

Esse preparo deve ser levado em conta tanto
pelas instituicbes formadoras, quanto pelas
prestadoras de servigo de saude, sejam destinadas
a atencdo primaria ou ao atendimento de alta
complexidade, para que possam oferecer acgéado
articulada que responda a integralidade do cuidado.
Nesse sentido, € fundamental que utilizem as
estratégias de educacdo permanentes, adotadas no
contexto atual do setor saude, seguindo a nova Politica
de Educacio e Desenvolvimento para o SUS®?.

Cabe salientar que, dentre os participantes
do estudo, um dos filhos apresentou recidiva da
doenca. Mesmo apos ter sido submetido a tratamento
oncoldgico anteriormente, houve demora no novo
diagnéstico, quando os pais procuraram por
atendimento médico, como relatado a seguir.

Ai quando foi 6 meses depois ele comecou a vomitar de
novo, ai dessa vez nés levamos ele no plano (...) ai nés levamos
ele oito vezes nesse plantdo desse hospital 14, no plano da méae
dele, as oito vezes eles falaram que era virose, que ele tava com
uma virose, que essa virose ia demorar uns dez dias para passar,
porém a virose nédo deu febre, ndo deu diarréia, sé vomitando. la
14, eles davam um remédio nele na veia e ai parava umas oito
horas assim de vomitar, comia, voltava a comer e depois no outro
dia comecava tudo de novo (...). Ai quando fazia uns 15 dias que
ele ja tava vomitando, eu levei ele num outro médico e ele achou
que era gastrite, ai ele marcou uma endoscopia para ele, antes de
levar ele na endoscopia eu notei que ele tava cambaleando, sabe,
ele foi descer do carro, ele foi andar e desequilibrou , ai eu disse
para ele, néo ta certo (E5).

Na maioria das vezes, como o atendimento
inicial ndo levou ao diagndstico correto, ou seja, ao
cancer, a crianca ou adolescente persistiu com os
sintomas, apesar da conduta médica adotada, em
alguns casos, com piora significativa do quadro. Na

tentativa de solucionar o problema rapidamente, os
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pais iniciaram busca incessante por atendimento que
fosse resolutivo, dirigindo-se inclusive a servicos
médicos particulares, mesmo quando nao possuiam
condicbes financeiras para arcar com 0s custos, como
mencionado nos relatos.

Eu n&o vou esperar acabar o vidro de remédio, eu peguei,
fui e fiz um exame por conta mesmo, no que eu fiz o sangue dela
ja tinha caido, a hemoglobina dela tava 3,6. (E9).

Entao a gente fica preocupada, por que é que esse menino
ndo andava mais, ele tava ficando mais magrinho, mais
branquinho, no fim eu falei ndo tem jeito, eu preciso pagar um
médico particular pra ver (E10).

Qutra dificuldade vivenciada pelos pais, nesse
processo, diz respeito a necessidade de realizagéo
de exames diagnésticos especializados de alta
complexidade. Esses, mesmo oferecidos pelo Sistema
Unico de Saude, ndo atendiam as necessidades de
quem os buscava, pois o tempo de espera nao
condizia com a urgéncia da situacdo. Assim, o0s pais
optavam por fazer o exame em servicos particulares
para agilizar o processo.

Foi particular, foi porque eu ja tava levando no posto e
nédo tava resolvendo nada, ai eu comecei a pagar particular, eu
pagava a prazo 0s exames porque nao tinha jeito, por que la na
Santa Casa, por exemplo, muitas coisas ndo sai, entdo eu pagava
particular pra mim ter certeza mesmo do que era, porque eu tava
cansada de remédio que num... e o médico era pago também,
Batatais eu levei duas vezes, paguei ortopedista para ver ele
(E10).

A dificuldade para a realizagcdo de exames
diagnésticos especializados ndo ocorreu somente em
servigos publicos, esse fato também foi relatado pelos
pais que possuiam convénios de saude.

Ai orientou ela a fazer um exame de ressonancia... Ai
fizemos a ressonancia... 3 maquinas, uma sé pra setembro, a
outra tava quebrada, falamos vamos tentar a terceira, ai o rapaz
falou assim tem uma vaga pra domingo, vocé pode vir? Fizemos
a ressonancia no domingo (E7).

E preciso fazer uma cirurgia, senéo ele vai perder as
vistas, ai na hora que a gente saiu ele falou, s6 que o plano de
vocés néo cobre nada e ele precisa de uma ressonancia, tem que
fazer em Ribeirdo, tem que pagar (E5).

Apés essa trajetoria inicial, de diferentes
formas, ocorre a suspeita do cancer; é quando surge
um novo desafio, o encaminhamento para o servico
de atendimento especializado, como exposto a seguir.

Ai a gente ficou no hospital assim mais uns dias, em
busca de procurar um outro hospital na regido que pudesse fazer
acirurgia. Ai a gente pensou em varios lugares, Sao Paulo, sabe e

assim foi procurando. Nisso a minha irma conseguiu uma consulta

em Barretos, fomos pra Barretos, mas la em Barretos também ele
falou que ndo tinha como fazer a cirurgia dela em Barretos. Af
voltamos pra casa e continuamos procurando mais um hospital...
Al minha irma conseguiu em Sao Paulo, falou que era sé daqui
trinta dias. E os médicos falando que tem que operar logo (...)
Porque é muito dificil vocé conseguir uma vaga (E6).

Porque vocé sabe que é dificil entrar aqui, tem pessoas
aqui de Ribeirdo que eu conheco, levaram dois meses para
conseguir entrar aqui dentro, foi por Deus mesmo, foi por Deus
(E10).

Ao analisar esses relatos, observa-se que um
dos principios da Atencao Primaria a Saude, a
acessibilidade, ndo se mostra eficiente, uma vez que
0 acesso a servigos especializados é tortuoso e lento,
e nao atende as necessidades das familias que os
procuram.

Acessibilidade é definida como uma estratégia
que visa garantir o acesso dos individuos aos servicos
de salde. Nesse contexto, o termo “porta de entrada”
refere-se aos servigos de atencgdo priméaria, onde,
inicialmente, o individuo devera buscar atendimento
meédico e sO sera encaminhado ao especialista quando
a solucdo de seu problema de salde ndo estiver ao

alcance desse nivel de atencdo™®.

Observa-se que
0s pais participantes deste estudo percorreram o
caminho correto, ou seja, procuraram inicialmente
por um servigco de atencgdo priméaria, no entanto, a
chegada ao servico especializado foi demorada, o que
indica a fragilidade na organizacdo dos servigcos de
saude.

O principio da acessibilidade nédo pode ser
usado para dificultar a utilizagdo das especialidades,
pois se a “porta de entrada” n&o for suficientemente
habilitada para fazer diagnésticos, ou manejo dos
problemas, a atencédo integral do individuo sera
adiada e comprometida®®.

Um principio do SUS, que também esta sendo
comprometido, segundo os dados deste estudo, é o
da integralidade, que exige acdes de salde
interligadas entre si, a fim de atender o individuo de
forma integral. Nessa perspectiva, o sistema de saude
é responsavel para prover assisténcia a saude da
populacdo e reconhecer a especialidade como
necessaria nesse processo organizacional(lz).

Identificou-se nas experiéncias vivenciadas
pelos pais deste estudo, que a integralidade das acdes
ndo lhes foi garantida, tanto que recorreram a acoes
do setor privado para assegurarem o atendimento
especializado aos seus filhos. O acesso dos pais ao

nivel terciario, na maioria das vezes, ocorreu
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mediante estratégias que burlaram a organizacdao dos
servicos de saude.

Ai comegou a dar febre e o carogo aumentou muito, ai
eles me encaminharam pra cé, mas eles pediram urgente mas
comecou a demorar muito... e ele ndo parava de ter febre. Ai eu
paguei uma consulta com um outro médico, o doutor A., ele trabalha
aqui inclusive, ele é infectologista. Ai ele conversou com o doutor
E. daqui e marcaram ja uma consulta pra ele e ai ele ta aqui (E4).

Ai cheguei I4 no consultério dela na quinta-feira ela ja
tinha me encaminhado para uma consulta aqui, ela conhece um
meédico e explicou a situagédo para ele e ele imediatamente mandou
encaminhar para ca , entdo foi tudo muito rapido (E9).

Mesmo os profissionais do nivel terciario
apresentaram dificuldades na elaboracdo do
diagno6stico, necessitando transferir a crianca ou
adolescente para outros servigos especializados, como
mostra o relato:

Al, nisso a vista dela tava piorando, piorando (...). Ai foi
no que nao descobria nada la [servigo especializado], que eles
falaram, olha, vamos mandar pra Ribeiréo, que aqui a gente ndo
descobriu o que ela tem e 14 eles véo descobrir (E3).

Essa experiéncia também foi relatada por um
outro pai, cujo filho estava em seguimento com a
equipe de fisioterapia de um hospital de nivel terciario,
apos ter sido submetido a cirurgia ortopédica, no
membro superior. Nesse periodo, a adolescente
comegou a apresentar queixas de dor em membro
inferior direito, foi quando a equipe de fisioterapeutas
solicitou uma avaliagdo médica.

O fisioterapeuta queria olhar, ela ndo deixava, queria
cuidar do brago. Ai comegou a mancar muito, muito, muito... Ai ele
falou ndo, nés vamos dar um jeito... Ai chamou o médico, ele falou
que era tendinite, comegou a fazer fisioterapia e viu que néo
resolveu nada, piorava cada vez mais. Ai o fisioterapeuta falou
pro médico que tinha que ver, porque ndo devia ser s6 tendinite,
ai foi aonde suspeitaram (E2).

No contexto de saude atual, vem sendo
apontada a necessidade de se implantar pratica
interdisciplinar que responda as dificuldades
resultantes de excessiva especializacdo, porém, deve-
se refletir a respeito do significado dessa préatica
interdisciplinar, que nédo deve se restringir a diviséo
do cuidado, em que cada profissional faz apenas a
sua parte. Embora as especificidades devam ser
consideradas, é imprescindivel para a viabilizagdo de
cuidado integral a articulacdo das acdes, de forma a
se constituir num projeto comum®®.

Um outro aspecto a ser levado em conta diz
respeito a ética dos profissionais envolvidos nesse

atendimento. Enquanto alguns enfatizam a atuacdo de

forma ética, respeitando a conduta de outros colegas,
existem aqueles que se aproveitam do momento de
fragilidade da familia e desconsideram os principios
éticos, como demonstrado nos relatos a seguir.

O Dr. E. falou assim: eu poderia fazer, mas ja pela ética
médica, como foram eles que pediram tudo, eu prefiro que eles
facam... (E7)

Ai 0 médico foi assim meio rispido com a gente, falando
da gente ter procurado outros médicos (...). Ele falou assim, olha
eu teria feito a mesma coisa s6 que eu falo com sinceridade, quem
tem um médico tem um médico, quem tem varios médicos, ndo
tem médico nenhum. (...). Ah, a responsabilidade é de vocés, ele
queria ja que a gente preenchesse cheque caucao pra fazer todo o
procedimento (E7).

Este estudo mostrou a importancia do periodo
pré-diagnostico para os pais de criancas e
adolescentes com cancer, uma vez que, mesmo apos
a confirmacdo do diagnéstico, os pais se reportaram
a esse periodo, na tentativa de imaginar os diferentes
caminhos que poderiam ter percorrido no sentido de
antecipar o diagndstico e, conseqlientemente, o
tratamento. Essa questdo torna-se mais relevante
quando a criangca ou o adolescente encontra-se em
processo de agravamento da doenca. Mesmo que nao
haja relacéo direta entre o tempo decorrido até o
diagnoéstico e o prognéstico da doenca, emergem
sentimentos de culpa.

Talvez a gente errou também porque a gente viu que a
dor melhorava, ndo melhorava, voltava ai dava antiinflamatério,
tudo era cataflam. Ai melhorava... Entdo a gente achou mesmo
que era referente a esse negécio de dor do crescimento, tudo
porque todos os ortopedistas falaram isso (...). A gente fica
assim... porgue que ndo procurou, porque o médico ndo pesquisou
mais a fundo tal, mas... a gente nunca sabe. A gente nao estudou,
a gente ndo tem nocao de tratamento... a gente se culpa um
pouquinho, que se tivesse procurado antes, mas a gente nao
sabe qual que é... o que tinha que acontecer. E pelo que a S.
comentou com a gente, o Dr. E. esse tumor é muito parecido com
a osteoporose, de muito dificil deteccéo (E7).

Essa questdo também foi evidenciada em
outro estudo que enfatiza a importancia desse
periodo, especialmente para os pais daquelas criangas
que morreram®.

As dificuldades vivenciadas pelas familias de
criancas e adolescentes com cancer no periodo pré-
diagnostico implicam dimensdes que transcendem
questdes burocraticas e organizacionais do setor
salde, uma vez que envolvem também aspectos
subjetivos. A intersubjetividade foi destaque em outro

estudo, que mostrou ser ela muito importante a



Rev Latino-am Enfermagem 2007 setembro-outubro; 15(5)
www.eerp.usp.br/rlae

Cancer infantil: o itinerario...
Cavicchioli AC, Menossi MJ, Lima RAG.

medida que permite discutir a necessidade de se
incorporar e valorizar na préatica do trabalho essas
questdes, com o intuito de inovar e construir
assisténcia de saude que realmente atenda as
necessidades reais da populacdo™®.

As acbes propostas pelo Ministério da Saude
tém apontado para a busca da humanizacdo do
atendimento em saude. Nesse sentido, em maio de
2000, o proprio Ministério da Saude estabeleceu o
Programa Nacional de Humanizacdo da Assisténcia
Hospitalar, propondo um conjunto de a¢des integradas
para a melhoria da qualidade dos servicos de saude,
com prioridade & humanizacdo do atendimento e
capacitacdo de profissionais na interagdo com o0s
usuarios, e ainda, ao fortalecimento de politica de
atendimento ético e de valorizacdo da vida humana.
Esse programa, ampliado em 2003, procurou envolver
todas as unidades de producao de saude nos niveis
primario, secundario e terciario e, a partir dai, se
instituiu a Politica Nacional de Humanizag¢do da
Atencdo e Gestdio do SUS®®,

O Ministério da Saude, atualmente, através
dessa Politica Nacional de Humanizagao, lanca a Carta
dos Direitos dos Usuarios da Saude cuja proposta é
promover transformagdes nas praticas de atencao e
gestdo, a fim de fortalecer a autonomia e o direito do
cidadao. Essa carta contém seis principios, dentre os
quais se destacam dois: o primeiro assegura ao
cidaddo “o acesso ordenado e organhizado aos
sistemas de saude” e o segundo também assegura o
tratamento adequado e efetivo do seu problema®”.

Percebe-se, assim, que ja existe preocupacao
no sentido de considerar a acessibilidade e a
resolutividade como praticas “humanizantes”, o que
pode ser visto como progresso, pois a garantia de
acesso ao sistema a todos os niveis de complexidade
e a resolutividade dos problemas sao fundamentais,
no nosso entendimento, para a humanizagédo da
saude. Ndo se pode esquecer que as politicas sao
imprescindiveis, mas a sua implementacao envolve
fatores tdo complexos que podem se constituir em
desafios capazes de dificultar a implantacdo do

processo.

CONSIDERACOES GERAIS

Este estudo permitiu que se resgatasse a
trajetoria percorrida por criangcas e adolescentes com

cancer no periodo pré-diagnostico, segundo relato de

seus pais, revelando-se dificil peregrinacdo pelos
servicos de saude.

Embasados nos relatos, percebe-se que,
apesar de os pais lidarem com questdes subjetivas
como, por exemplo, o medo do diagnéstico de uma
doenca grave, em nenhum momento deixaram de
procurar ajuda especializada para resolver o problema
de seu filho. Dessa forma, concorda-se, aqui, que
intervencdes destinadas a encorajar os pais a
reconhecerem os sinais e sintomas do cancer infantil
podem alcancgar poucos resultados positivos, no
sentido de diminuir o atraso nos diagndsticos, pois se
nota, pelos seus relatos, que a busca por atendimento
foi imediata. No entanto, ficou evidente que os maiores
desafios encontrados foram a inespecificidade dos
sinais e sintomas e as dificuldades de acesso aos
servicos de saude.

Tendo em vista a importancia do diagnéstico
precoce para o prognoéstico de melhor qualidade do
cancer infantil, reconhece-se a necessidade de acdes
efetivas que diminuam o tempo que decorre do inicio
dos sintomas ao diagndstico da doenca.

Acredita-se que tais agbes impliguem na
atuacado conjunta das organizacbes de saude e 6rgaos
de formacgédo dos profissionais, no sentido de
promoverem a valorizagdo do ser humano e
resgatarem a totalidade do sujeito, ou seja, buscar
estratégias que favoregcam a pratica de cuidado
integral, que considere ndo somente a dimenséo
biolégica do ser humano, mas também suas outras
dimensdes. Em outro estudo, ja foi salientado que o
preparo do profissional voltado somente para a
dimenséo bioldgica limita o atendimento a dimenséo
especifica, uma vez que reduz o ser humano a uma
parte apenas, isto é, ndo considera a complexidade
do todo®™®.

Percebe-se que o comprometimento dos
principios de acessibilidade e resolutividade foram
bastante enfatizados pelos pais em seus relatos, dai
a importancia de reflexdo acerca do principio da
integralidade, proposto pelo SUS. Para garantir esse
principio, € premente que o sistema responda as
necessidades da populacdo em todos os seus niveis,
oferecendo acesso a todas as modalidades de
assisténcia e aos diferentes tipos de tecnologia
disponiveis, o que possibilitara resolutividade dos
problemas de saude dos individuos, fato que nédo se
observa no presente estudo.

Como se viu, as maiores dificuldades

vivenciadas pelos familiares dizem respeito a dois
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principios instituidos ha quase duas décadas, por isso
acredita-se, aqui, que somente a integracdo efetiva
entre os espac¢cos de producédo de saude e os de
educacdo para o trabalho em saude, com o

envolvimento de todos os profissionais, podera
promover a transformacao necessaria as praticas de
atencao e gestdo, de modo a privilegiar realmente a
autonomia e o direito do cidadéao.
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