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RESUMO

Objetivo: Conhecer as dificuldades encontradas pelas familias no itinerdrio terapéutico de criancas com cancer.

Método: Pesquisa descritiva e exploratéria, de abordagem qualitativa, realizada de marco a novembro de 2016, através de entrevistas
semiestruturadas, com 21 familiares de criancas em tratamento oncolégico em um hospital universitario federal no Rio de Janeiro,
cujos dados foram submetido & andlise temética.

Resultados: As dificuldades das familias perpassam a identificacdo e a investigagdo pelos profissionais de satde dos sinais e sinto-
mas da crianca e a passagem dos familiares por diversos servicos de satde até a confirmacdo diagndstica.

Consideragdes finais: O diagnostico precoce do cancer infantil depende de acdes de instituicdes de satide e de ensino para a apro-
priada investigacdo da doenca pelos profissionais, entre eles o enfermeiro que atua nas classificacdes de risco das emergéncias e na
atencdo bésica, além do adequado funcionamento do sistema de referéncia e contrarreferéncia do sistema de satde.
Palavras-chave: Neoplasias. (rianca. Diagndstico precoce. Diagnéstico tardio. Atencdo priméria a sadde. Enfermagem pedidtrica.

ABSTRACT

Objective: To know the difficulties faced by families in the therapeutic pathway of children with cancer.

Method: Qualitative, descriptive and exploratory research, with a quantitative approach, performed from March to November 2016,
through face-to-face semi-structured interviews, with 21 relatives of children undergoing oncological treatment at a federal univer-
sity hospital in Rio de Janeiro, whose data were submitted to content analysis.

Results: The difficulties of these families traverse the identification and investigation by health professionals regarding the signs and
symptoms of children as well as the passage of relatives through various health services until diagnostic confirmation.

Final considerations: The early diagnosis of childhood cancer depends on actions from health and teaching institutions for the
appropriate investigation of the disease by professionals, including the nurse who works with risk classification in emergency de-
partments and in primary care, besides the appropriate operation of the reference and counter-reference system of the health system.
Keywords: Neoplasms. Child. Early diagnosis. Delayed diagnosis. Primary health care. Pediatric nursing.

RESUMEN

Objetivo: conocer las dificultades encontradas por las familias en el trayecto terapéutico de nifios con cancer.

Método: investigacion cualitativa, descriptiva y exploratoria, con planteamiento cualitativo, efectuada entre marzo y noviembre de
2016, mediante entrevistas semiestructuradas presenciales, con 21 parientes de nifios bajo tratamiento oncoldgico en un hospital
universitario federal en Rio de Janeiro, cuyos datos se sometieron al andlisis de contenido.

Resultados: las dificultades de las familias atraviesan la identificacion e investigacion por los profesionales de salud de los signos y
sintomas del nifio y el pasaje de los parientes por diversos servicios sanitarios hasta la confirmacion diagndstica.

Consideraciones finales: el diagndstico precoz del cancer infantil depende de acciones de instituciones de salud y de ensefianza
para la apropiada investigacion de la enfermedad por los profesionales, incluyendo el enfermero que actta en las clasificaciones de
riesgo de las emergencias y en la atencién primaria, ademds del adecuado funcionamiento del sistema de referencia y contrarrefe-
rencia del sistema de salud.

Palabras clave: Neoplasias. Nifio. Diagndstico precoz. Diagnéstico tardio. Atencién primaria de salud. Enfermeria pedidtrica.
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B INTRODUCAO

O cancer no Brasil foi responsdvel, em 2013, por cerca
de 2.800 casos de mortes entre criancgas e adolescentes de
0 a 19 anos, ocupando a segunda posicao entre o0s dbitos
ocorridos nesta faixa etaria, ficando abaixo somente das
mortes por causas externas. Para o biénio 2018-2019, no
cenario brasileiro, estima-se 12.500 casos novos dessa do-
enca para esse grupo populacional”

Quando na infancia, o cancer configura-se como uma
doenca de alta letalidade, possuindo diversas apresenta-
¢bes clinicas devido as diferengas quanto a origem, fatores
de risco, tipos histolégicos, sitios anatdmicos e respostas
ao tratamento. Os tumores pediatricos, em geral, séo de
origem embriondria e apresentam curto periodo de latén-
cia, logo, os fatores ambientais exercem pouca ou nenhu-
ma influéncia para sua ocorréncia, além disso, possuem
sintomatologia inespecifica e tendem a ser mais agressivos
e de evolucdo mais rapida. Portanto, a associagao dessas
caracteristicas dificultam o diagndstico e o tratamento
oportuno do cancer infantil, fazendo com que a deteccéo
precoce seja imperativa para um bom progndstico, au-
mentando, assim, a chance de melhores resultados com
menos sequelas®.

Estudo realizado no Reino Unido destacou que entre
0s principais sinais e sintomas de alerta identificados nas
criangas em consulta na atencdo primaria, trés meses antes
do diagndstico de cancer infantil, destacam-se a cefaleia,
linfadenopatias, hepatoesplenomegalia, petéquias e fadi-
ga®. Assim, a partir do surgimento dos primeiros sinais e
sintomas de adoecimento até a confirmagdo diagnodstica
precoce ou tardia da doenca, existe uma trajetéria a ser
percorrida pela crianca e sua familia. Esse caminho, asso-
ciado as praticas individuais e socioculturais, na tentativa
de solucionar os problemas de salde da crianga, é deno-
minado itineréario terapéutico®.

Estudos sobre itinerarios terapéuticos de pacientes
em busca de atencao a saude auxiliam a compreensdo do
comportamento frente ao cuidado, assim como a forma de
funcionamento e utilizagcdo dos servicos de saude. Porém,
0s caminhos percorridos em busca de cuidados, por vezes,
sao distintos e nao coincidem necessariamente com es-
quemas ou fluxos pré-determinados pelo sistema de sau-
de. Deste modo, o trajeto realizado de maneira inadequada
pode projetar um diagndstico tardio, diminuindo as chan-
ces de cura e aumentando os riscos de sequelas e dbito®.

E importante salientar que o itinerario terapéutico tem
sido alvo de pesquisas com familiares de criancas e ado-
lescentes em diferentes situacdes de adoecimento, tais
como doenca respiratéria, diabetes, cancer, entre outras,
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permitindo a visualizacdo da trajetdria da crianca e fami-
lia pelo sistema de salde e os aspectos sociais e culturais
envolvidos no processo de adoecimento®”. Contudo, para
melhor compreensao desses itinerarios, faz-se importante
aproximacdo com os Modelos Explicativos e os subsiste-
mas que compdem o Sistema de Cuidado a Saude.

Os Modelos Explicativos sdo as concepgdes sobre a
enfermidade e as formas de tratamento empregadas por
todos aqueles engajados no processo clinico e que vao
definir qual setor do Sistema de Atencao a Saude sera
acionado no processo de cuidado. Sistemas de Atencédo a
Saude sao constituidos por trés setores (subsistemas) que
caracterizam praticas de cuidado de naturezas diversas: o
profissional, o popular e o familiar®. Neste estudo, a énfase
foi dada ao subsistema profissional que inclui os profissio-
nais da drea da salde e a rede oficial de assisténcia a saude.

Nesse contexto, os enfermeiros devem conhecer o per-
curso das criangas com cancer e usad-lo como instrumento
para a assisténcia de enfermagem, promocdo da saude,
prevencao de agravos e deteccdo precoce do cancer in-
fantil®. Contudo, ainda urge a necessidade de uma melhor
compreensao dos fatores que podem atrasar o diagnostico
do cancer infantil, no intuito de auxiliar a adocdo de es-
tratégias governamentais, institucionais e profissionais que
preencham as lacunas deste percurso, de modo que a uni-
versalidade, a equidade e a integralidade sejam garantidas.

Diante do exposto, a questdo norteadora do estudo foi:
Quais as dificuldades encontradas pelas familias no itine-
rario terapéutico de criangas com cancer? Para responder
esse questionamento, o objetivo do estudo foi conhecer as
dificuldades encontradas pelas familias no itinerario tera-
péutico de criangas com cancer.

B METODO

O presente estudo é resultado de um trabalho de con-
cluséo de curso de graduacao® em enfermagem, configu-
rando-se como uma pesquisa descritiva e exploratdria, de
abordagem qualitativa, realizada no ambulatério de qui-
mioterapia de um hospital universitario federal pediatrico
localizado no municipio do Rio de Janeiro.

O cendrio da pesquisa € um dos hospitais certificados
pelo Ministério da Saude e Ministério da Educacdo, pois
além das tradicionais atividades de atencéo a saude, pro-
move formagdo de recursos humanos e pesquisa, o desen-
volvimento tecnoldgico para o sistema de saude, além de
contribuir na formulacdo de politicas publicas. Além disso,
possui a habilitagdo Unacon, Unidades de Assisténcia de
Alta Complexidade, do Ministério da Saude, pois relne con-
dicdes técnicas, instalagdes fisicas, equipamentos e recur-



0 itinerdrio terapéutico de familias de criancas com cancer: dificuldades encontradas neste percurso Il

sos humanos adequados a prestacao de assisténcia espe-
cializada de alta complexidade para o diagnéstico definitivo
e tratamento do cancer, no caso especifico, de criangas.

E sendo uma instituicdo voltada ao atendimento es-
pecializado dos problemas de salde na infancia, tem-se
constituido, ao longo do tempo, em hospital de referéncia
para atendimento de condigdes clinicas complexas e raras.
Ademais recebe criancas de diferentes regides do estado
do Rio de Janeiro e de outros estados brasileiros, inclusive
para o tratamento do cancer infantil, especialmente os ca-
sos de leucemia e linfoma.

Os participantes do estudo foram 21 familiares de
criangas em tratamento oncoldgico neste cenario. Os cri-
térios de inclusdo dos participantes foram: idade maior ou
igual a dezoito anos; e, familiares de criancas em tratamen-
to oncoldgico que eram responsaveis pelo cuidado direto
desde o inicio dos sintomas. Foram excluidos: familiares de
criangas que necessitavam de acompanhantes em tempo
integral, impossibilitando o afastamento temporario para
a entrevista; familiares de criancas em cuidados paliativos,
pois ao falarem sobre o caminho percorrido poderia, de
algum modo, ocorrer associagao da evolugdo da doenca
com as decisdes tomadas em seus percursos, neste caso, a
participacado poderia expor os familiares a sentimentos de
culpa ou tristeza.

A coleta de dados se deu por meio de entrevistas se-
miestruturadas, nos meses de mar¢o a novembro de 2016,
conduzidas pela primeira autora apos treinamento e orien-
tacdo da professora doutora, segunda autora, experiente
em pesquisas qualitativas. Para tal, foi utilizado um roteiro
com as seguintes perguntas: O que percebeu de diferen-
te que chamou sua atencédo para a salde da crianca? Fale
sobre o caminho que vocé percorreu para buscar ajuda
quando percebeu que havia algo diferente com a crianca.
Quais foram dificuldades que encontraram nesse caminho
que percorreu até comegar o tratamento?

Os familiares, que atendiam aos critérios de inclusao,
foram convidados pessoalmente e esclarecidos quanto a
pesquisa e seus objetivos. Apds o aceite, as entrevistas fo-
ram realizadas pela pesquisadora, em local privado do ce-
nario da pesquisa, sem a presenca de outras pessoas. Para
registrar precisamente as falas dos participantes, as entre-
vistas foram gravadas com auxilio de uma midia digital e
posteriormente transcritas na integra.

Foi garantido o anonimato dos participantes através
da utilizacdo de um cédigo, a saber, a palavra “Entrevista”
seguida do nUmero ardbico respectivo a sequéncia de
realizacdo (Entrevista 1, 2, 3 e assim por diante). Cumpre
destacar que ndo houve recusas e tampouco desisténcias
quanto a participacao o estudo.

A pesquisa seguiu as determinacdes da Resolucdo
466/12 do Conselho Nacional de Satde e foi submetida ao
Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do cenério da pesqui-
sa, sendo aprovada com o numero do parecer 1.392.303 e
CAAE n° 51022115.8.0000.5264. Todos os participantes as-
sinaram um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

As entrevistas foram analisadas seguindo-se as trés
fases da anélise tematica®: pré-andlise, com leitura flu-
tuante para conhecer o conteldo do material empirico
gerado pelas entrevistas; fase de exploracdo do material,
quando os dados brutos foram transformados em unida-
des que representavam significados e depois agregados
em categorias; fase de tratamento e a interpretacao dos
resultados, quando foi possivel fazer inferéncias a luz da
literatura cientifica.

Assim, emergiram duas categorias tematicas que versa-
ram sobre o subsistema profissional, abrangendo os profis-
sionais de salde e a rede de atendimento: o encontro da
familia com o (des)preparo dos profissionais para o diag-
ndéstico de cancer infantil e a peregrinacdo da familia pelos
diversos niveis de atencdo a saude.

B RESULTADOS E DISCUSSAO

Quanto aos familiares das criangas, dos 21 participan-
tes, 17 eram maes; 03 eram pais; e 01 era avo; 05 tinham
entre 20-30 anos; 14 tinham entre 30-40 anos; e 02 tinham
mais de 40 anos. Em relacdo as 21 criancas, a idade era de
2 a 12 anos de idade; 20 tinham diagndstico de Leucemia
Linfoblastica Aguda (LLA) e 01 de Leucemia Mieldide Agu-
da (LMA). No que diz respeito ao tempo entre o inicio dos
sinais e sintomas a definicdo do diagndstico 02 levaram 02
dias; 01 levou 05 dias; 02 levaram 10 dias; 01 levou 13 dias;
01 levou 15 dias; 03 levaram 01 més; 03 levaram 02 meses;
04 levaram 03 meses; 02 levaram 04 meses e 02 levaram
06 meses.

O encontro da familia com o (des)preparo dos
profissionais para o diagnoéstico do cancer
infantil

Sobre o caminho percorrido pela familia na busca de
atendimento, mediante a percepcao de algo de diferen-
te com a crianga, emergiram depoimentos relativos ao
despreparo de profissionais de salide na suspeicdo e no
diagndstico do cancer e na realizagdo do encaminhamen-
to a unidade especializada. Por outro lado, alguns familia-
res relataram o contato com profissionais que realizaram
oportunamente a confirmacgdo diagndstica e a adequada
referéncia a unidade de tratamento do cancer.
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Na procura por assisténcia, a partir da ocorréncia dos
primeiros sinais e sintomas do cancer infantil, como he-
matomas, dificuldade para andar, febre, dor, dentre outros,
os familiares declararam que as criangas receberam diag-
noésticos e tratamentos errdneos, pela ndo associacdo do
quadro apresentado pela crianca ao cancer, além de serem
submetidas a diferentes procedimentos, bem como viven-
ciarem indmeras idas e vindas a diferentes servicos de sau-
de; o que prolongou o tempo para a confirmacao definitiva
da doenca.

Eu levava ela para emergéncia, mas nédo adiantou de
nada, porque eles falavam que era virose. [...] Ficava levan-
do ela em hospital e nada. 56 depois que descobriu, mas
mesmo assim sé porque ela parou de andar e antes fala-
ram que era leptospirose. (Entrevista 12)

Antes de eu chegar na ortopedista, que fez exame que
deu reumatismo, ele passou muito por emergéncias e eles
sempre diziam que era uma sinovite transitdria no quadril
e que passaria. Diziam que ele poderia ter caido de mau
Jjeito ou alguma coisa. (Entrevista 14)

Ele teve dor no ombro e levamos a uma consulta normal
[de rotina]. Falaram que era luxagéo. Levei no ortopedis-
ta que fez raio x e também néo deu nada e ai comegou a
febre e os médicos acharam que era uma virose, alguma
coisa assim, tipo dengue. [...]. Na terceira vez que levei ele
na emergéncia, a médica resolveu internar porque viu que
o estado dele estava piorando e internou como pneumo-
nia. (Entrevista 6)

A pediatra disse que ele tinha hematomas porque estava
se batendo muito, estava se machucando. [...] Um més de-
pois fez febre, febre baixinha, levei na pediatra de novo, af
ela disse que era crise alérgica. Depois, além da febre ele
deu umas bolas roxas dentro da boca, vdrios hematomas.
E eu levei e ela disse que ele podia estar fazendo alergia ao
spray da bronquite porque ele tem asma. (Entrevista 17)

O fato de o cancer nas criangas apresentar sintomas va-
gos e inespecificos, por vezes mal interpretados, por simu-
larem condi¢des comuns e inofensivas na infancia, pode
aumentar o intervalo entre o infcio da sintomatologia e o
diagnéstico, como evidenciado no estudo. Dessa forma,
enguanto a crian¢a ndo apresenta um quadro mais grave
da doenca, a obtencao do diagndstico torna-se mais dificil.

Logo, os achados evidenciam que o atendimento que
algumas criangas receberam, com a falta de reconheci-
mento da sintomatologia sugestiva do cancer, estad confli-
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tante com o que a literatura recomenda. Ha que se consi-
derar que a énfase atual para o cancer infantil requer que
0 processo de suspeita e investigacdo seja precoce, a fim
de que esse paciente se beneficie de um tratamento com
todo potencial e eficicia necessérios, objetivando, assim,
bons indices de cura e reducdo das sequelas da doenca®.
Portanto, o encaminhamento adequado, oportuno e in-
formativo da atencdo primaria para a secundaria é uma
condicao nodal"?, o que nao foi prevalente nas falas dos
familiares do estudo.

Estudo realizado no Reino Unido mostrou que criancas
com cancer foram atendidas na atencdo primaria, antes
do diagnéstico, com maior frequencia que as criangcas em
geral® . Portanto, os profissionais de saude, entre eles o
enfermeiro, precisam estar atentos a presenca de sinais e
sintomas de alerta e a busca frequente de criancas pelos
servicos de saude, pois esses sdo fatores associados a uma
maior probabilidade do cancer infantil.

Uma das criancas apresentou recidiva da doencga, e
ainda que submetida ao tratamento oncoldgico anterior-
mente, também houve demora quanto ao diagndstico de
sua recaida.

Quando ele teve a sequnda vez [recaida da leucemial], foi
no testiculo e eu figuei um més e pouco cuidando como
se fosse uma caxumba. Fomos na UPA de Id [Macaé] e em
um urologista. Ele fez exames, ultrassom e ele disse que era
da caxumba. Dai mostrei os exames a um médico daqui
do Rio [...]. Na hora que olhou falou: NGo, ndo é caxumba,
isso é a leucemia dele que estd ail (Entrevista 20)

Desde que foi possivel alcancar o sucesso no tratamen-
to terapéutico do cancer infantil, é sabido que o diagnésti-
CO precoce e o tratamento em unidades de referéncia sao
fundamentais para a obtencdo da cura e da qualidade de
vida. No entanto, no Brasil, casos de cancer com potencial
de cura ainda sdo identificados em estagios avancados, o
que impacta negativamente na mortalidade®.

Dessa forma, é imperativa a necessidade de registros
detalhados, mediante uma boa coleta de dados e exame
fisico minucioso, particularmente em casos que envol-
vem criangas com sintomas vagos e persistentes, o que
de fato pode ajudar na garantia do diagndstico em tem-
po adequado!’®M,

Portanto, nesse contexto, o enfermeiro possui a ca-
pacidade de prestar uma assisténcia eficaz, por meio do
processo de enfermagem, identificando problemas de
salde na crianga, favorecendo, inclusive, o diagndstico
precoce do cancer infantil. Sabe-se que o itinerério tera-
péutico é envolvido pelo planejamento e estratégias que
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buscam sanar os problemas envolvendo a salde dos pa-
cientes, sendo imprescindivel a atuacao da enfermagem
neste processo!'?,

A persisténcia dos sinais e sintomas e a ndo resolugao
do problema fez com que as familias fossem persistentes,
levando seus filhos a diferentes servicos de salde para que
a adequada investigacao diagndstica fosse realizada. Ade-
mais, houve relatos de que consultas foram finalizadas sem
a solicitacdo de exames complementares.

Comecei a levar ele na emergéncia, os médicos pediam
para baixar a calca dele e falavam que era uma batida e
passavam remédio. Nunca encostaram no meu filho para
examinar, nunca pediram exame de sangue [...]. Se eles ti-
vessem examinado, dava para ver. (Entrevista 2)

A gente levou ele na emergéncia. O pediatra atendeu, mas
ndo fez nenhum exame na primeira vez néo. Falou que ele
estava com a satde muito boa e que ele ndo tinha nada.
(Entrevista 8)

Vale enfatizar que o histérico detalhado proporcio-
na diagnésticos adequados e terapias assertivas, além de
possibilitar uma relacéo humanizada entre o profissional
e o paciente. Quando a anamnese nao é realizada, ocor-
re muito rapidamente ou as queixas do paciente ndo sao
escutadas atentivamente, pode haver comprometimento
na qualidade do tratamento, devido, inclusive, o atraso na
confirmacao diagnostica™”.

Um familiar relatou ainda abordagem inadequada du-
rante o atendimento em um servico de salde.

Uma médica que atendeu na emergéncia pediu para ver
e comegou a brigar comigo, dizendo que ndo era caso de
emergéncia e que eu estava atrapalhando o servico dela.
(Entrevista 2)

Com base nesse relato, é possivel observar que uma
comunicacao ineficiente ou uma abordagem inadequada
podem acarretar uma série de conflitos, insegurancas e
até interferir no diagnostico precoce do cancer infantil.
Sendo assim, a comunicacdo, mediada por uma escuta
atentiva, € uma importante prética do cuidado humani-
zado no que se refere ao contato estabelecido junto aos
familiares das criancas.

Na tentativa de solucionar efetivamente o problema de
saude da crianga, os familiares se tornaram protagonistas
dentro do caminho, buscando outros servigos de satide ou
ameacando entrar na justica, uma vez que acreditam que o
tratamento da crianca néo estava adequado.

Minha neta estava internada e saiu de Id sem diagnéstico.
Ameacei ir ao férum, abrir uma liminar para eles fazerem
alguma coisa. [...] (Entrevista 1)

Ele parou de andar, ndo ficava nem mais em pé. Ai eu fiquei
doida, corri para um hospital grande para salvar meu filho.
Fiquei internada com ele Id um més e também ndo desco-
briram nada. Ai foram fazer um exame na barriga dele e
viram que o baco dele estava alterado. (Entrevista 21)

Dados de outra pesquisa mostraram que algumas vezes
diversos servicos de salde tém organizado seus processos
de trabalho com foco no procedimento e ndo no paciente,
deixando-se de lado a escuta qualificada e priorizando a
realizacao de exames. O atendimento das necessidades de
salde quando nao é efetivo reflete em novas acoes, visto
que as familias e o préprio paciente sdo levados a buscar
outros caminhos e servicos que poderdo Ihes oferecer
acesso ao atendimento de sua demanda‘’?,

Em contrapartida, houve casos em que as familias se
depararam com profissionais mais preparados, pois duran-
te 0 exame fisico ou avaliacdo de exames suspeitaram da
possibilidade de um cancer.

Uma pediatra [primeiro atendimento em hospital privado]
atendeu e ndo foi detectado logo de imediato, o exame
deu tudo bem. O que chamou atencdo da médica foi que
o figado estava aumentado, ele internou e 4 dias depois jd
tinha diagnéstico de leucemia. (Entrevista 3)

A médica [primeiro atendimento na emergéncial exami-
nou ele e viu que o baco dele estava grande e o exame de
sangue dele estava com tudo alterado. Daf eles falaram
comigo e conseguiram uma vaga aqui [centro de trata-
mento]. Aquifizeram a ldmina, o exame da medula e diag-
nosticou que ele tinha leucemia. (Entrevista 9)

Fizeram exame de sangue [na UPA] e transferiram para
outro hospital. Ld eles me disseram que estava com lep-
tospirose, mas desconfiaram que podia ser leucemia tam-
bém [...]. Me transferiram para cd onde teve o diagnéstico.
(Entrevista 18)

Os dados apontam que para o diagndstico precoce
do cancer infantil e um bom progndstico da doenca é es-
sencial que os profissionais de saude, incluindo médicos
e enfermeiros, estejam preparados para o primeiro aten-
dimento de uma possivel crianga nessa situacao, ja que
na maioria das vezes o primeiro atendimento nao é rea-
lizado por um especialista. Portanto, é fundamental que
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as instituicdes de salde e de ensino capacitem o pessoal
da saude tendo por base as necessidades de salde dos
individuos e das populagdes nos variados niveis de aten-
¢do a saude, vislumbrando a construgao da integralidade
do cuidado®,

No que tange a enfermagem, as Diretrizes Curriculares
Nacionais (DCN) preconizam a formacao de um enfermeiro
generalista e humanista que atue sobre a realidade social
e atenda as necessidades da populacdo com compromisso
a saude integral do ser humano e responsabilidade. Assim,
o perfil esperado apresenta a capacidade de reconhecer e
intervir sobre os variados problemas e situacdes do proces-
so salide-doenca’®.

Dessa forma, o enfermeiro, nos diferentes niveis de
atencédo a saude, da atencdo primaéria a terciaria, incluindo
o acolhimento com classificacdo de risco nos servicos de
emergéncia, deve estar capacitado e apto para atender as
criancas e suas familias e promover um cuidado integral.
Sua atuacéo eficiente deve incluir a capacidade de reco-
nhecer os sinais e sintomas sugestivos do cancer infantil,
contribuindo, assim, para a suspeicado precoce, com o de-
vido encaminhamento da crianca ao médico especialista
que realizard a confirmacao diagnostica.

A peregrinacao da familia pelos diversos niveis
de atencao a saude

Quando os primeiros sinais e sintomas do cancer na
crianca sédo observados pela familia, inicia-se uma cami-
nhada, muitas vezes ardua, por diversos servicos de salde,
0 que representa uma peregrinacao na busca pelo diag-
nostico e tratamento.

Uma familia iniciou sua trajetéria em Unidades Bésicas
de Saude (UBS), como preconiza o Sistema Unico de Saude
(SUS), entretanto, por ndo obter a resolucdo do problema,
a familia buscou outros niveis de atencao.

Levamos ele em alguns postos de saude em Caxias, uns
diziam que era apenas uma anemia forte, outros diziam
que ndo era nada. Al levamos duas vezes, no mesmo dia,
na emergéncia e na sequnda vez fez exames e a médica
encaminhou a gente pra cd [centro de tratamento], pra ter
um diagnéstico completo (Entrevista 8).

O relato do familiar 8 aponta que mesmo procurando
a atencao primaria, como primeiro atendimento, a crian-
¢a ndo recebeu o diagndéstico nem foi encaminhada para
uma unidade de saude especializada. Com a manutengao
dos sintomas, a crianca foi levada para o segundo nivel de
atencdo, que compreende as emergéncias, para entao ser
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referenciada ao terceiro nivel para receber o diagnéstico e
tratamento devidos.

Sabe-se que a UBS é a principal porta de entrada e cen-
tro de comunicacdo com toda a rede de atencédo a saude.
Nesse sentido, quando a familia percebe algo de errado
com a crianga, muitas vezes é neste tipo de unidade que
se inicia a investigacdo do quadro clinico. Entretanto, essas
familias podem percorrer um longo caminho até alcancar
uma unidade especializada de tratamento!”. Pesquisa que
estudou o itinerério terapéutico de familias de criancas
com doencas respiratérias também identificou insuficién-
cias na UBS que implicaram em internacdes por condicoes
que poderiam ter sido evitadas®',

Nessa perspectiva, o enfermeiro que atua na atencdo
primaria precisa estar qualificado e na consulta de enfer-
magem realizar o histérico e o exame fisico com uma es-
cuta atenta e sensivel a fim de identificar sinais e sintomas
de alerta, para o encaminhamento precoce da crianca com
suspeita de adoecimento!'®:

Ha relatos que indicaram que familias buscaram varia-
dos servicos publicos e privados e, mesmo utilizando de
diversos recursos, o diagndstico do cancer infantil também
foi demorado.

No comego que eu pagava consulta numa clinica, mas
néo resolveu [...]. Eu fui a muitos hospitais [ptblicos], em
emergéncia, em UPA e ninguém resolvia [...]. Um dia levei
na UPA, Id na baixada e uma médica me disse que erauma
coisa muito grave e que era para eu levar ele num hospital
grande, porque na baixada ndo ia resolver. Até que eu le-
vei ele num hospital da zona sul [hospital municipal], que
descobriu e mandou ele para cd. (Entrevista 2)

Na época a gente tinha plano de saude, [...]. Tudo foi feito
numa clinica particular [...]. Chegamos a ir para emergén-
cia, umas duas ou trés vezes, isso jd no finalzinho, mas néo
conseguiam diagnosticar. Ld na clinica, um médico depois
de ter feito todos os exames, partiu para um exame mais
profundo, foi quando constatou. No mesmo dia encami-
nharam a gente para cd [centro de tratamento] e jd inter-
naram. (Entrevista 10)

Os itinerarios baseiam-se em escolhas dos caminhos de
tratamento percorridos, a partir das visdes de mundo e es-
colhas realizadas pelos pacientes, sobretudo, em relacdo ao
funcionamento dos servicos de salide e cuidado recebido.
Entretanto, as dificuldades de acesso ao servico especiali-
zado faz com que os familiares definam novas trajetérias na
busca por atendimento e esclarecimento diagnostico“s”,
conforme evidenciado nos achados do estudo.
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Essa mesma realidade foi constatada nas vozes de fami-
liares de adolescentes com diabetes que também buscaram
atendimento em consultérios privados, planos de satde e
servicos do Sistema Unico de Saude, caracterizando uma
rede de diversificados caminhos e orientagdes. Demostran-
do assim que as dificuldades enfrentadas por usuarios dos
servicos de saude nao se limitam ao cancer infantil”-

Logo, nem sempre a familia escolhe inicialmente o SUS
para buscar o diagndstico do filho. Trés familias buscaram
primeiro atendimento no servico ambulatorial privado,
mas antes da chegada ao centro de tratamento as criangas
passaram por unidades publicas de satde. Nesses casos, o
percurso até o diagnostico ndo foi demorado.

Primeiro eu fui numa consulta particular que me encami-
nhou para um hospital municipal aqui no Rio. Ele ficou in-
ternado um dia, no outro dia de manha eles me trouxeram
pra cd, consequiram vaga aqui. (Entrevista 13)

Levei ele num pediatra particular e depois levei ele numa
UPA em Botafogo, onde o pediatra suspeitou de cancer. A
arrumaram uma transferéncia para cd. Ele ficou um dia in-
ternado na UPA e no dia sequinte veio pra cd. (Entrevista 15)

Levei no pediatra do plano dele. Depois no posto, manda-
ram para um hospital grande. Foi para um hospital muni-
cipal e depois me transferiram para cd. (Entrevista 21)

Atualmente, a rede privada oferece uma gama de re-
cursos, servicos e variadas especialidades médicas. En-
tretanto, nos resultados desta pesquisa as familias que
buscaram os servicos de salde privados ndo obtiveram o
tratamento nestes servicos e sim nos servicos publicos de
saude. Tais fatos demonstram os problemas e fragilidades
tanto do servico privado quanto do sistema publico”.

Parte das familias buscou o primeiro atendimento
nos servicos de emergéncia, sejam eles em unidades de
pronto-atendimento ou hospitais publicos ou privados.
Algumas vezes sem uma resolugao rapida, e em outras o
diagnoéstico e encaminhamento para uma unidade de re-
feréncia se deu mais rapidamente:

Leveiele numaemergéncia [Hospital Privado], ficamos 4 dias
lg e fomos transferidos para [Hospital Privado] para fazer
mielograma, em 24h jd tinha dado o resultado. (Entrevista 3)

Levei para UPA e hospital. Quando levei a ultima vez, ela fi-
cou internada na UPA, de Id mandaram para outro hospital
[publico] onde ela ficou um més e duas semanas internada e
deld ela veio para cd [centro de tratamento]. (Entrevista 12)

Levamos na UPA e no dia seguinte jd estava aqui [hospital,
cendrio da pesquisaj. Foi assim um processo muito rdpido,
porque essa médica da UPA de Cabo Frio por coincidéncia
era uma médica daqui. (Entrevista 20)

Sabe-se também que o diagndstico de cancerem uma
crianga € um evento raro, logo um médico clinico-geral,
pode ter dificuldades em reconhecer o cancer infantil®.
O mesmo pode acontecer com o0s enfermeiros que atuam
na classificacdo de risco das emergéncias e também aten-
dem essas criancas, pois eles, geralmente, identificam
as urgéncias e emergéncias e dao prioridade aos casos
mais graves',

Assim, reforca-se a importancia de investimento na
capacitacdo dos profissionais, visto que uma grande parte
dos pacientes com cancer é diagnosticada apds surgimen-
to de manifestagdes que ameagam a vida, devido ao can-
cer nao diagnosticado precocemente®,

Apenas um dos familiares cita que utilizou sistema de
regulagcdo online como mecanismo de marcacdo de con-
sulta, como segue:

Al eu paguei uma médica que mandou procurar um reu-
matologista infantil. Tive muita dificuldade para achar um
reumatologista infantil. Tive que inscrever no SISREG, por-
que eu ndo encontrava. (Entrevista 1)

O encaminhamento do paciente no SUS para aten-
dimento as variadas especialidades e niveis de atencao
depende de um sistema de referéncia e contrarreferéncia
que ter fluxo articulado. Sendo a referéncia o encaminha-
mento para os niveis de maior grau ou complexidade e
a contrarreferéncia o retorno do paciente de uma com-
plexidade maior para um nivel de complexidade menor,
assim, o paciente continua sendo acompanhado pela
atencédo primaria‘®.

A partir dos depoimentos dos familiares verificou-se
que esse fluxo de referéncia e contrarreferéncia ndo acon-
tece de forma adequada.

Depois levei no ortopedista também ndo deu nada. Ele
piorou e levei ele no PAM, trés vezes. Na terceira vez a mé-
dica resolveu internar, mas ndo melhorou. Depois ele veio
para cd ser atendido pela reumatologista que encami-
nhou logo para emergéncia pedidtrica [...]. (Entrevista 6)

Levei ele em vdrios hospitais, ninguém sabia o que ele ti-
nha, batia raio-x, tudo ninguém sabia o que era. Al eu fui
ao posto de satide, no posto mesmo me indicaram que eu
tinha que levar ele num hospital grande. (Entrevista 21)

Rev Gatcha Enferm. 2018;39:220180004 7




B Lima BC, Silva LF, Goes FGB, Ribeiro MTS, Alves LL

Esse achado, que aponta a inadequagéo na manuten-
¢ao do fluxo de atendimento, indica que os estudos sobre
itinerdrios ddo suporte para a avaliacdo da efetividade dos
servicos na garantia do acesso e atendimento das necessi-
dades da populagdo. Assim, subsidiam o desenvolvimento
de acbes educativas em salde, capacitacdo profissional e
adequacao de fluxos®.

Tem-se ainda a invisibilidade da Estratégia de Saude da
Familia (ESF), nos relatos dos familiares, como um recurso
publico de saude buscado pela familia ou como um servi-
¢o de acompanhamento da criancga e familiares.

A ESF garante a aproximacao dos profissionais e dos
centros de saude da familia a comunidade, aumentando
a capacidade de resolutividade dos problemas de saude
mais comuns por meio da continuidade do cuidado, o
que implica em melhoria da qualidade de vida. Além dis-
50, deve ser o primeiro lugar que a familia procura quando
houver a suspeita de que algo esteja errado com a crianga,
sendo fundamental uma capacitacao profissional para que
seja possivel captar as suspeitas de cancer infantil e a rapi-
da referéncia para o centro de tratamento®?.

Assim, no contexto da ESF, o enfermeiro deve buscar
favorecer um olhar atentivo e uma escuta qualificada para
as criangas com sinais e sintomas sugestivos de cancer, fa-
vorecendo, assim o diagnéstico precoce dessa doenca.

B CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo permitiu que se resgatasse a trajetéria per-
corrida por criangas com cancer, desde os primeiros sinais
e sintomas até o diagndstico e o encaminhamento para a
unidade de tratamento especializado.

Ficou evidente que as maiores dificuldades encon-
tradas foram o despreparo dos profissionais médicos em
identificar e investigar mais profundamente os sinais e sin-
tomas que a crianca apresentava. Além da necessidade de
peregrinacao pelos diversos servicos de saude até o alcan-
ce do diagndstico.

Os familiares nao fizeram referéncias especificas ao
enfermeiro, contudo, sua atuagao, nos diferentes servicos
de saude, pode contribuir significativamente para o diag-
nostico precoce do cancer infantil. Logo, reconhece-se a
necessidade de politicas publicas, educacdo permanente e
acoes efetivas que sejam capazes de capacitar os profissio-
nais de saude nos variados niveis do SUS e na rede privada
com o intuito de diminuir o tempo que decorre da sinto-
matologia até o diagnostico da doenca.

Conclui-se que para o diagnéstico precoce do cancer
infantil e consequentemente maiores chances de cura,
sao necessarias acoes dos servicos de saude, das institui-
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¢des que formam os profissionais, buscando promover
um cuidado integral ja que foi possivel perceber um com-
prometimento deste principio. Os profissionais, entre eles
os enfermeiros que atuam nas classificacdes de risco das
emergéncias e na atencdo bdsica, devem conhecer os si-
nais e sintomas do cancer infantil e utilizar os recursos que
o sistema de saude dispde, ndo esquecendo de olhar o
individuo em sua totalidade. Além da necessidade do ade-
quado funcionamento dos sistemas de referéncia e contra
referéncia dos SUS, inclusive como melhor atuacao da Es-
tratégia de Saude da Familia.

Como limitacdo da pesquisa, aponta-se que a mesma
retrata a realidade de criangas atendidas em uma institui-
¢ao do Rio de Janeiro, assim sugere-se realizacdo de novos
estudos, em outras regides do pafs para ampliacdo da dis-
Cussao e comparacao destes resultados com outros.
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