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ABSTRACT

Objective: The study’s goal has been to analyze the trajectory of children and adolescents from cancer
suspicion to its confirmed diagnosis. Methods: It is a descriptive-exploratory research with a qualitative
approach, which was performed in 2017 through semi-structured interviews of 19 family caregivers of children
and teenagers with cancer diagnosis. The data were subjected to thematic analysis. Results: Both children and
adolescents’ trajectories start from multiple and unspecific clinical and development alterations in the social-
family settings, following that they go through countless healthcare services and are subjected to a variety
of biomedical procedures. Along this path, there were evidenced barriers of access to healthcare services in
the cancer diagnosis pursue. Conclusion: It is crucial that the healthcare system go towards attending the
necessities of children and adolescents’ population in all levels, including the appropriated access to an earlier
diagnosis of cancer, and a better qualification of healthcare professionals for cancer detection. Hence, ensuring
the right to health care under the care completeness standpoint.

Descriptors: Child, Adolescent, Neoplasms, Early diagnosis.
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RESUMO

Objetivo: Analisar a trajetoria percorrida pelas criangas e adolescentes
da suspeigdo a confirmagdo diagndstica de cancer. Métodos: Pesquisa
qualitativa, desenvolvida em 2017, com entrevistas semiestruturadas junto a
19 familiares cuidadores de criangas e adolescentes com cancer, cujos dados
foram submetidos a andlise tematica. Resultados: A trajetoria de criangas e
adolescentes ¢ iniciada a partir de multiplas e inespecificas alteragdes clinicas
e de desenvolvimento no 4&mbito sociofamiliar, posteriormente elas percorrem
inimeros servigos de saude e sdo submetidas a diversos procedimentos
biomédicos. Nesse caminho, barreiras no acesso aos servigos de satide
na busca pelo diagnéstico do cancer foram evidenciadas. Conclusdo: E
imprescindivel que o sistema de satude atenda as necessidades da populagao
infantojuvenil em todos os seus niveis, incluindo o acesso adequado ao
diagnostico precoce do cancer, assim como melhor formagéo dos profissionais
para a detecgdo. Garantindo, assim, o direito & saiide na perspectiva da
integralidade do cuidado.

Descritores: Crianga, Adolescente, Neoplasia, Diagnostico Precoce.

RESUMEN

Objetivo: Analizar la trayectoria recorrida por los ninos y los adolescentes
de sospecha de confirmacion diagndstica del cancer. Métodos: Pesquisa
cualitativa, desarrollada en 2017, con entrevistas semiestructuradas junto
a diecinueve familiares cuidadores de nifios y adolescentes con cancer,
donde los dados han sido sometidos al analice temdtica. Resultados:
La trayectoria de los nifos y adolescentes empieza a partir de varias e
inespecificas alteraciones clinicas y del desarrollo en el dmbito sociofamiliar,
posteriormente ellas recogen intimeros servicios de salud y son sometidas
a diversos procedimientos biomédicos. En este camino, barreras en el
acceso a los servicios de salud en la busca por el diagndstico del cancer
fueron evidenciadas. Conclusién: Es imprevisible que el sistema de salud
atienda las necesidades de la poblacion infantojuvenil en todos los niveles,
incluyendo el acceso adecuado al diagnéstico precoz del cancer, asi como
mejor formacion de los profesionales para la deteccion. Garantizando,
asi, el derecho a la salud en la perspectiva de la integralidad del cuidado.

Descriptores: Nifo, Adolescente, Neoplasias, Diagnostico precoz.

INTRODUCAO

De acordo com as estimativas do Instituto Nacional de
Cancer (INCA), podem ser esperados 12.600 novos casos
de cincer em criancas e adolescentes brasileiros no ano de
2017, o que representa perto de 1% a 3% de todos os novos
casos no pais.'?

Apesar de pouco expressivo quando comparado a doenca
em adultos, o cancer hoje, configura-se, no Brasil, como a
segunda causa de morte no segmento populacional entre 5 a
19 anos. Mesmo que ainda seja considerado um evento raro,
o cancer infantojuvenil ndo pode ser observado como uma
simples doenga, visto que 0 mesmo apresenta caracteristicas
peculiares variando de acordo com sua localizagdo, origem
histolégica, sexo, idade e extensdo do tumor, podendo levar
ao Obito ou gerar necessidades especiais de saide continuas
e complexas.?

O céncer infantojuvenil e adulto possuem algumas
semelhangas, no entanto, estes precisam ser analisados
em separado, pois na maioria dos casos em criangas e

adolescentes essa doenga atinge, principalmente, as células
sanguineas e os tecidos de sustentacdo, diferentemente
do adulto que afeta, sobretudo, as células do epitélio que
revestem os 6rgios do corpo.’

A evolugdo no tratamento do cancer infantojuvenil
progrediu significativamente nas ultimas quatro décadas,
possibilitando uma maior chance de cura e sobrevida.
Estima-se que em torno de 80% das criancas e dos
adolescentes acometidos pelo cancer podem ser curados,
se forem diagnosticados precocemente e a doenga for tratada
em centros especializados.’

A evolugdo no tratamento do cancer infantojuvenil
progrediu significativamente nas tltimas quatro décadas,
possibilitando uma maior chance de cura e sobrevida.
Estima-se que em torno de 80% das criancas e dos
adolescentes acometidos pelo cancer podem ser curados,
se forem diagnosticados precocemente e a doenga for tratada
em centros especializados.’

Tal fato reserva um conjunto complexo e
multidimensional de fatores que influenciam diretamente
na detec¢do precoce do cancer. Esses fatores envolvem a
capacidade do profissional médico em suspeitar de um
cincer, a conduta adequada para avaliar a suspeita, a oferta
de servigos diagndsticos na rede de satide publica e os
recursos financeiros da familia para garantir os inimeros
deslocamentos.*

Nesta vertente, faz-se necessario a capacitagdo dos
profissionais de saide, além de orienta¢des para a populagdo
em geral sobre os principais sinais e sintomas dos cénceres
infantojuvenis, como perda de peso, febre, hematomas,
anemias, dentre outros.>’

Cabe destacar, que o diagndstico precoce do cancer
infantojuvenil é um dos temas da satide dessa populagdo
de grande magnitude e que estudos desenvolvidos sobre a
tematica ainda sdo incipientes. Refor¢a-se que entre todos
os tipos de tumor maligno o cincer infantojuvenil apresenta
altas possibilidades de cura.

Considerando o caminho percorrido pelas familias
frente ao diagnostico precoce do cancer infantojuvenil como
tematica fértil a novas abordagens, cumpre destacar como
objetivo para esse estudo: analisar a trajetoria percorrida
pelas criancas e adolescentes da suspei¢do a confirmag¢io
diagndstica de cancer.

METODOS

Trata-se de um estudo descritivo-exploratorio, de abor-
dagem qualitativa®” realizada em um hospital universitario
pedidtrico localizado no municipio do Rio de Janeiro, que
possui a habilitacdo Unacon - Unidades de Assisténcia de
Alta Complexidade do Ministério da Saude.

Os participantes da pesquisa foram 19 familiares cui-
dadores de criangas e adolescentes com cancer, sendo 14
maes, 4 avos e 1 pai. Como critérios de inclusio foram
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adotados: familiar cuidador de criangas e adolescentes
com cancer, maior de 18 anos e que conhecia a trajetdria
percorrida até a confirmac¢édo do diagnostico da doenca.
E como exclusdes foram: familiar de crian¢as ou de ado-
lescentes que necessitavam de acompanhantes em tempo
integral, impossibilitando o afastamento tempordrio deste
para a entrevista, e familiar cuidador de criangas ou de
adolescentes em cuidados paliativos.

A técnica utilizada no estudo foi a entrevista semies-
truturada face a face, que seguiu um roteiro utilizado pelo
entrevistador,6 com questdes para a caracterizagao do perfil
sociodemografico e clinico da crianga e do adolescente,
a saber: grau de parentesco do familiar cuidador partici-
pante, sexo da crianga ou adolescente, data de nascimento
da crian¢a ou adolescente, tipo de céncer, municipio de
residéncia, data da suspei¢do da doenca e data da confir-
magdo do diagndstico. A outra parte conteve as seguintes
questdes: Como foi percebido que havia algo de diferente
na sadde da crianga ou do adolescente? Onde a doenga
foi confirmada? Quanto tempo levou para a confirmac¢io
da doenga? Como foi o caminho feito para conseguir o
diagnodstico da doenga? Fale sobre facilidades e dificul-
dades encontradas nesse caminho.

A coleta de dados ocorreu no més de setembro de 2017.
As entrevistas foram realizadas em uma sala reservada do
ambulatério de quimioterapia, com o intuito de preservar
a privacidade dos participantes, tiveram duragdo média
de 10 minutos, foram gravadas em midia digital, e poste-
riormente transcritas na integra. Nenhum dos familiares,
durante a coleta de dados ou apds, manifestou desejo em
retirar-se do estudo, no entanto, dois acompanhantes se
recusaram em participar do estudo.

Foi solicitado aos participantes que realizassem a leitura
juntamente aos pesquisadores do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido e, em caso de concordéncia, o assi-
nassem. Com a finalidade de preservar o anonimato dos
participantes, as falas dos familiares foram identificadas
através de codigos alfanuméricos, na sequéncia em que
as entrevistas foram realizadas, sendo utilizada F1, F2,
sucessivamente, até F19.

O ntmero de participantes foi delimitado mediante
a saturagdo tedrica, quando os depoimentos supriram os
dados esperados para conclusdo das ideias do estudo,8
sem que houvesse a necessidade de persistir na coleta de
novos dados.

Os dados foram submetidos a anilise tematica, onde
na primeira fase foram realizadas trés leituras flutuantes do
material, sendo as transcri¢des lidas despretensiosamente
objetivando a impregnagao do conteido. Concluida essa
etapa foi feita a categorizacdo das falas através da marcagéo
colorimétrica, utilizando a cor amarela para a primeira
categoria, a verde para a segunda e a azul para a terceira.
Na ultima fase foi realizada uma sintese interpretativa
correlacionando o marco conceitual com objetivos iniciais
da pesquisa.®

Em observéncia as determina¢des da Resolu¢do n°466
de 12 de dezembro de 2012, do Conselho Nacional de
Saude/Ministério da Satde, as entrevistas foram realizadas
somente apds a aprovacdo da pesquisa pelo Comité de
Etica em Pesquisa da instituicdo, cenario do estudo, com
o respectivo numero do parecer: 2.220.083 e do CAAE:
71340817.2.0000.5264.

Na analise tematica de dados emergiram as seguintes
categorias: 1) O inicio da trajetéria com a percepgdo das
alteragdes clinicas e do desenvolvimento; 2) O caminho
tortuoso entre os lugares percorridos e os procedimentos
submetidos; 3) As barreiras encontradas no caminho da
busca pelo diagndstico do cancer.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Os relatos dos familiares das criangas e dos adolescentes
com céncer possibilitaram um melhor entendimento sobre o
quanto essa trajetoria foi importante para as familias. Com
a caracterizagdo do perfil sociodemografico e clinico da
crianca e do adolescente notou-se que a maioria dos par-
ticipantes foram maes com 73,6%; o sexo da crianca e do
adolescente que prevaleceu foi o masculino com 63,2%;
a faixa etdria dos mesmos foi de um ano até quinze anos;
a LLA foi predominante com 89,4% dos casos; quanto ao
municipio de residéncia dos entrevistados o Rio de Janeiro
foi 0 que mais se destacou com 42,1%, no entanto, tiveram
participantes de diferentes municipios, inclusive sendo um
participante de Santo Antdnio do estado de Minas Gerais;
outro aspecto relevante foi o tempo do diagndstico dessas
criangas e adolescentes, pois oito participantes obtiveram o
diagnostico do cancer em menos de oito dias, entretanto, dois
casos chamaram a atengdo, dentre os quais um que recebeu
o diagnoéstico com dez meses e 0 outro com um ano apds os
primeiros sinais e sintomas.

A seguir, apresentam-se as categorias que emergiram da
analise dos dados.

O inicio da trajetdria com a percepgio das alteragdes cli-
nicas e do desenvolvimento

As falas dos familiares revelaram que alteragdes clinicas
como febre, emagrecimento, inchago, ganglios (alterados)
e paralisia de um lado do corpo foram os motivos que des-
pertaram o inicio da trajetéria para o diagnoéstico do cancer,
como pode ser observado nas seguintes falas:

Ele ficou com febre, s6 dava febre nele e emagreceu muito.
(F1)

Ele comegou a ficar inchado [...] apareceu muito ganglios
nele. (F2)

Ela comegou a reclamar de uma glandulazinha na axila
[...] e sentiu febre. (F4)

Ele comegou a inchar as articulagdes, ficava quente e
vermelho [...] ele tinha muita febre [...] meu filho teve essa
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crise que o lado direito dele todinho néo estava mexendo,
porque ele estava todo inchado. (F12)

Ainda nesse mesmo contexto, outras altera¢des, tais como
desmaio, cansago, sudorese noturna, dores na cabega, nas
articulagdes, nos bragos e nas pernas também foram men-
cionados pelos entrevistados:

Comegou a desmaiar na escola. (F10)

Ela comegou a ficar cansada [...] em dois dias apresentou
uma sudorese noturna |[...] e o que chamou atengdo foi a
respiragdo dela. (F16)

Ele se queixou de dor de cabega. (F17)

Dores nas articulagoes, fortissimas, bragos e pernas, e as
dores s6 foi aumentando. (F18)

Em relagdo a pele das criangas e dos adolescentes a cor
amarelada, palidez e mancha roxa também foram sinais
de alerta para os participantes iniciarem a busca pelo
diagnéstico:

Ele ficou amarelinho. (F6)

Ela ficou pdlida, ficou com mancha roxa na pele. (F8)
Deu muita mancha roxa no corpo. (F10)

Ela ficava amarelinha, os olhos meio amarelados por den-
tro. (F11)

Alteragdes no sistema digestivo também foram relata-
das, entre elas, perda do apetite, dor na barriga e abdomen
distendido. Como mostram as falas a seguir:

Passou a ndo se alimentar tdao bem, comia pouca coisa. (F2)
Ele sentiu dor na barriga. (F17)

Ele ficou com a barriguinha muito grande, ficou com abdé-
men muito distendido. (F19)

Além disso, outros familiares citaram também, as modi-
ficacbes no comportamento e das atividades cotidianas,
como parar de andar, ter quedas e aumento do sono como
os fatores que levaram a suspeita do cancer.

Parou de andar. (F3)

Estava deitadinho na cama. (F7)

Ela ficou um tempdo sem andar, ficou quase 2 meses sem
andar [...] ela teve vdrias quedas na escola. (F8)

Ele ficou muito debilitado, ele s6 queria saber de dormir,
ficava o dia inteiro dormindo. (F19)

Outra questdo relevante referente as alteragdes do desen-
volvimento da crian¢a foi a diminui¢édo do desejo de brincar,
sendo observado nos depoimentos abaixo:

Ndo estava brincando mais [...] ele comegou a parar de
fazer as coisas que ele fazia, ele era muito ativo, jogava
bola, corria, brincava de bicicleta. (F2)

Estava sem brincar. (F7)

Diante dessas falas, torna-se notorio o quanto o inicio
da trajetoria dessas criangas e adolescentes foi marcado por
diferentes alteragoes clinicas e de desenvolvimento, refor-
¢ando como os sinais e sintomas do cancer infantojuvenil
sao multiplos e inespecificos.

O caminho tortuoso entre os lugares percorridos e os
procedimentos submetidos

A trajetoria percorrida pela familia da suspeigdo a confir-
magao do diagnostico do cancer na crianga e no adolescente
se deu desde os servigos de atendimento no sistema publico,
nos niveis primario, secundario e tercidrio, até os servicos
de satde privados.

Pode ser notada em algumas falas dos entrevistados a
aten¢do primdria como primeira escolha de procura ao ser-
vigo de saude.

Eu levei no PSF do bairro em Santo Antonio (Minas Gerais).
(F9)

Levei em um posto de satide. (F11)

Levei ela no médico pra vé, eu levei ela no posto perto de
casa. (F15)

Levei ele no posto. (F18)

A busca pelo atendimento secundario também foi fre-
quentemente citada pelos familiares, destacando as Unida-
des de Pronto Atendimento (UPAs), servicos de urgéncia e
emergéncia, no caso os hospitais, e médicos especializados
como hematologistas, ortopedistas e reumatologistas.

Levei na UPA da Barra. (F1)

Encaminhou a gente para um hematologista. (F2)

O pediatra me passava sempre para ir ao ortopedista. (F7)
Levei em vdrios médicos na emergéncia de um hospital,
onde eu moro em Realengo. (F8)

Fui na consulta que tinha marcado [...] com a reumato-
logista”. (F12)

Ao longo dessa caminhada para a confirmagdo diagndstica
do cancer observa-se também a transferéncia de criancas e
adolescentes para um hospital de alta complexidade, no caso
o cendrio do estudo, como mostra as falas abaixo.

Foi transferida pra cd (cendrio de estudo). (F9)

Cinco dias depois ele foi transferido pra cd (cendrio de
estudo). (F10)

Transferiram ele pra cd (cendrio de estudo). (F13)

Af, me transferiu pra cd (cendrio de estudo). (F19)

Vale ressaltar também a procura por atendimentos pri-
vados, como pediatras, clinicas e hospitais.

Fui [...] na clinica particular. (F8)
Eu levei pra ver a pediatra dele. (F12)
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Eu levei no hospital particular de Jacarepagud. (F16)
Levei ele no hospital particular em Caxias. (F17)

Durante essa peregrina¢do na busca por atendimentos, a
populagao infantojuvenil foi submetida a diferentes procedi-
mentos invasivos, como pungio venosa, lombar e aspirativa de
medula dssea, exame de imagem e bidpsia, e ainda diferentes
medicagdes, podendo ser notado nas falas a seguir.

Passou um antibiético, tomou durante oito dias [...] fizeram
os exames [...] o mielograma. (F3)

Pediu alguns exames [...] através da pungio fomos para
o ambulatorio para a consulta e ele jd tinha feito outros
exames por fora por pedido dessa médica, cintilografia
6ssea, hemocultura e vdrios outros. (F7)

Fiz 0 exame ndo deu nada, ela passou vdrios corticéides
[...] pediu uma série de exames |[...] a doutora tinha feito
os exames de sangue, s6 que ndo conseguiram confirmar
e foram fazer o mielograma. (F8)

Fez o raio-x, ai quando voltou do raio-x tinha uma massa
de 12 cm no mediastino, ld mesmo foi feita a biépsia. (F16)

Sendo assim, vé-se que o caminho trilhado pelas criangas
e adolescentes juntamente com a familia foi tortuoso. Os
depoimentos dos entrevistados enfatizam a multiplicidade
de lugares percorridos e diversos procedimentos, nos quais
esse publico foi submetido até obter o diagnéstico do cancer.

As barreiras encontradas no caminho da busca pelo diag-
noéstico do cancer

Na analise da trajetéria foram evidenciadas barreiras no
acesso aos servicos de saude para a confirmacio diagndstica
de cincer de criancas e adolescentes. Os familiares, assim
que observaram algo diferente na crian¢a ou no adolescente,
relataram a imediata procura pelo servigo de satide e nessa
trajetoria diferentes diagnosticos foram sendo atribuidos
as criancas e aos adolescentes, possivelmente relacionados
a inespecificidade dos sinais e sintomas do cancer infanto-
juvenil, como mostram as seguintes falas:

Vocé ter que levar o seu filho para o hospital durante vdrios
tempos [...] o médico chegar pra vocé direto e dizer assim:
seu filho é levado [...] essa foi a dificuldade. A dificuldade
pra mim foi o diagnéstico. (F7)

No posto de satide e na UPA tinham falado que era ou
verme ou gases. (F15)

Suspeitaram de uma Zika, Chikungunya. (F18)

Por causa da barriguinha grande falaram que era gas-
troenterite, infeccdo intestinal. (F19)

Outra dificuldade vivenciada pelos entrevistados foi a
jornada por inumeros atendimentos a satde, juntamente
com as criangas ou adolescentes, sem a obtencio de um

diagndstico definitivo, sendo mais um fator de delonga para
a confirmagdo diagnostica do cancer.

Eu tinha pedido exame de rotina para minha filha e duas
doutoras ld (clinica da familia) que atenderam, elas fala-
ram que ndo precisava de exame de sangue, de fezes, de
urina, que simplesmente ndo precisava [...] no hospital de
Realengo eu fui vdrias vezes, ndo aguentava mais e ndo
identificava o problema, porque o problema ndo estava na
articulagdo, ndo estava visivel no osso era por dentro. (F8)
O meu filho sendo jogado de um lado para o outro, como
se fosse uma bola, sem um diagnostico preciso [...] prati-
camente, invisivel a doenga, ela é muito traicoeira mesmo,
mascarada, silenciosa, s6 Deus. (F18)

Cabe salientar que, outros participantes do estudo citaram
a falta de estrutura fisica no servigo de satide e auséncia de
médicos especializados como dificuldades.

S6 que la (hospital estadual localizado no municipio do
Rio de Janeiro) ndo tinha estrutura. Ele ia ficar ld tomando
dipirona, ndo tinha reumatologista, ndo tinha hematolo-
gista, nada disso, so tinha pediatra. (F12)

Mas na cidade onde eu moro ndo tem hematologista, ai
me transferiu pra cd (cendrio da pesquisa). (F19)

Percebe-se, assim, que as barreiras encontradas ao longo
dessa caminha nao foram poucas, o que dificultou o processo
para o diagnostico do cincer infantojuvenil.

A pesquisa compreendeu o caminho percorrido pelos
familiares de criancas e adolescentes com cancer da suspei¢ao
a confirmacio da doenga. Além de caracterizar brevemente
o perfil sociodemogriéfico e clinico dessas criangas e ado-
lescentes, a fim de conhecer o publico alvo do estudo. Os
participantes demonstraram-se atentos as criangas e aos
adolescentes desde o inicio da manifestagdo da patologia
até a confirmacdo do cincer, observando o surgimento de
alteragdes clinicas e do desenvolvimento. Também narraram
a procura por servicos de saude para identificar a doenga e
que durante essa busca encontraram obstaculos no percurso
para a identificagdo do cancer.

As maes cuidadoras de criangas com cancer vivenciam
diferentes fases do processo para o diagnostico da doenga, a
contar dos primeiros sinais e sintomas até o inicio do trata-
mento.’ Para a mée ela é a melhor pessoa para estar presente,
oferecendo seguranca e prote¢ao'’ e isto justifica a maioria
dos participantes serem maes.

Em relagio ao sexo, o mais acometido foi o masculino,
assemelhando-se a dois estudos realizados no Norte e no
Nordeste, e no Piaui, respectivamente.'!"'> A literatura niao
explicita a associagdo do cancer infantojuvenil com a preva-
léncia das taxas do sexo masculino. Os estudos epidemiold-
gicos somente apontam que esse sexo ¢ 0 mais comum em
criangas e adolescentes com cancer."
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Na populag¢do mais jovem, as leucemias possuem maior
incidéncia, representando cerca de 26%, seguidas dos lin-
fomas com 14% e dos tumores do sistema nervoso central
com 13%.2 A Leucemia Linféide Aguda (LLA) ¢ a neoplasia
que mais afeta as criancas e adolescentes, tendo um pequeno
periodo de laténcia e o rapido surgimento dos sintomas.
Ademais, existem alguns fatores que podem alterar o tempo
das manifestacdes de sinais e sintomas até o diagndstico da
doenga na populagio infantojuvenil, a saber: tipo de tumor,
localizagao do tumor, idade do paciente, suspeita clinica,
extensdo da doenga, percepgdo da doenga pelos pais, nivel
de educagdo dos pais, distancia do centro de tratamento e
sistema de cuidado de saude.*

Em um estudo foi possivel evidenciar a relevincia do
diagndstico certo a partir das falas dos entrevistados que
relataram as avaliages médicas errOneas e os tratamentos sem
sucessos, que em sua grande parte determinaram a demora
da identificacio correta da doenga. Ademais, o mesmo tam-
bém apontou a sintomatologia apresentada pelas criangas ou
adolescentes e a procura pelo atendimento médico, contudo,
para os médicos essas alteragdes pareciam ser invisiveis e
irrelevantes no ponto de vista deles.'

A suspeigdo do cancer infantojuvenil torna-se prejudi-
cada, principalmente, pelo fato das alteragdes clinicas serem
semelhantes a de outras patologias recorrentes na infancia
e na adolescéncia, como cefaleias, dores abdominais, dores
osteoarticulares, dor dssea, febre, emagrecimento, palidez
e equimose,'® como evidenciado nos achados da pesquisa.

Nessa mesma 6tica dos sinais e sintomas, os pais de outro
estudo também destacaram que ao observar a satde de seus
filhos detectaram modificagdes no comportamento e nas
atividades diarias, dentre elas: hipersonia, dificuldade de
locomogao e falta do desejo de brincar,'® sendo observado
também essas alteracdes nos achados desse estudo.

Haé que se destacar que a fase da infancia é marcada por
brincadeiras ativas, como correr, andar de bicicleta e jogar
bola. Em contrapartida, o adoecimento pelo cancer causa
alteragdes no organismo da crianga, ficando sem animo e
debilitada para brincar.!” O ato de brincar provoca a crianga
ter autonomia, curiosidade e estimula a memoria, o pensa-
mento e a concentragio, contribuindo para o desenvolvimento
integral das mesmas'® Inclusive, o Estatuto da Crianga e do
Adolescente (ECA) destaca a importancia do brincar, dispo-
nibilizando que o mesmo proporciona liberdade a crianga,
sendo um direito dela."”

Isto posto, torna-se notdria a magnitude da dificuldade
dos profissionais de saide suspeitar a neoplasia, visto que
os sinais e sintomas apresentados pelos pacientes infanto-
juvenis possuem ambiguidade com doengas frequentes nas
fases da infincia e da adolescéncia. Diante desse aspecto, as
familias procuram diversos servicos de satde, profissionais
de satde, diferentes especialidades médicas e realizam varios
exames, tudo isso com o intuito de receber o diagndstico da
doenca acometida.

Estudos corroboram que os pais dirigiram-se imediata-
mente ao servi¢o de satide, como Unidades Basicas de Saude,
servicos de Pronto Atendimento e servicos particulares ao
notar algo de errado na saude de seu filho,'** igualmente
como nesse estudo.

Um estudo de Londrina traz que o diagndstico do cancer
em crian¢as ndo aconteceu no primeiro atendimento de
satde, fazendo os familiares permearem pelos trés niveis
de saude, e em alguns casos pelo servigo privado também, o
que ocasionou em uma peregrinagao exaustiva e tortuosa das
familias,*! o que de igual forma foi evidenciado na pesquisa.

Para a crianga ou o adolescente ter um bom progndstico
do cancer é indispensavel o diagnéstico precoce, sendo assim,
o profissional que atende, inicialmente, as criangas e os ado-
lescentes precisa ter um olhar diferenciado para os sinais e
sintomas apresentados, por vezes inespecificos, posto que de
uma maneira geral o primeiro atendimento ¢é realizado por
um pediatra generalista ou médico da familia, e ndo por um
médico especializado.'

A dificuldade pelo diagndstico definitivo impulsiona
o familiar cuidador a recorrer a inumeros atendimentos,
quando o primeiro proporciona tratamentos que nio trazem
resultados. Nessa perspectiva, uma das maiores barreiras
apresentada para a detec¢do do problema ¢ a falta de reso-
lutividade.”” Contudo, reforga-se que a detec¢do precoce do
cincer deve ocorrer em todos os niveis de atencdo a saude,
desde o primario até o tercidrio, havendo uma ligagao entre
0s mesmos.?

A demora por um diagndstico cria ansiedade e tensdo
no familiar cuidador, devido a crianga ou o adolescente ser
submetido a diferentes procedimentos invasivos.*

Embora o cAncer em criangas e adolescentes seja conside-
rado um evento raro, estabelecer um diagndstico equivocado
pode implicar em impactos importantes na vida dos mesmos.
Em determinados casos, o uso de medicagdes inadequadas
mascaram alguns sinais e sintomas, colaborando para o
aumento do periodo entre o surgimento da doenca e o seu
tratamento, apds a revelacao do cancer.™

Diante do exposto, uma estratégia primordial é o profis-
sional de satide dar valor as queixas referidas pelo paciente
infantojuvenil e realizar a anamnese e exame fisico completos,
atentando-se para a chance de ser uma doenga como o cancer.

O atendimento adequado é uma condigdo crucial para
a identificacdo da neoplasia, posto que a ida em diferentes
servigos de saude prolonga o atraso no diagnostico, possibili-
tando a evolugdo da doenga e consequentemente, diminuindo
as chances de cura e da qualidade de vida da crianga ou do
adolescente.*!

Portanto, os diferentes diagndsticos antes da confirma-
¢d0 do cancer em criangas ou adolescentes, sdo justificados
pela similaridade da sintomatologia com patologias comuns
nessa fase da vida, e ainda pelo fato do profissional de saude
presenciar poucos casos de neoplasia nessa populagao. Logo,
a capacitagdo das equipes da ateng¢do primaria pode fazer
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toda a diferenca para a identificacdo precoce do cincer e o
encaminhamento para profissionais especializados.”

Vale ressaltar também, o Decreto n° 7.508/2011 que regu-
lamenta a Lei n° 8.080/90 que dispde sobre a organizagdo do
Sistema Unico de Satide - SUS, elucidando o acesso universal,
igualitario e ordenado na rede de servi¢o de satde que se
inicia na porta de entrada do SUS.*

Dentre as obrigagdes e responsabilidades das Redes de
Atencdo a Saiade (RAS), os lugares de atendimento a satde
devem garantir profissionais capacitados e suficientes para
cada determinada regido e tecnologias adequadas, o que inclui
estrutura fisica satisfatdria para o atendimento. A Atencédo
Especializada na assisténcia oncolégica deve complemen-
tar os servigos da atengdo primdria durante a investigagao
diagnostica do cincer e os servigos as urgéncias, garantindo
a integralidade do cuidado.®

CONCLUSOES

Os achados do estudo revelaram que a trajetéria de
criancas e adolescentes é iniciada a partir de multiplas e
inespecificas alteragdes clinicas e de desenvolvimento no
ambito sociofamiliar. Posteriormente, essas pessoas percor-
rem inimeros servicos de saude e diversos procedimentos
biomédicos sdo realizados na busca pelo diagnoéstico da
doenca, o cancer. Ademais, diferentes diagnésticos foram
atribuidos, possivelmente relacionados a inespecificidade
dos sinais e sintomas do cincer infantojuvenil.

Essa trajetoria foi permeada de barreiras para o
acesso aos servicos de satde publicos onde a confirmagéo
diagndstica de cincer acontece. Nessa perspectiva, €
imprescindivel que o sistema de satide atenda as necessi-
dades da populac¢io infantojuvenil em todos os seus niveis,
incluindo o acesso adequado ao diagnostico precoce do
cancer, assim como melhor formagao dos profissionais para a
detecc¢do. Garantindo, assim, o direito a saude na perspectiva
da integralidade do cuidado. Diante dessa realidade,
entende-se que para o diagnostico precoce do cancer infan-
tojuvenil de fato acontecer é necessario que os profissionais
e gestores de saide tenham um olhar diferente e promovam
diferentes estratégias para esta populagdo. Sendo assim,
realizar uma reflexdo sobre a pratica da assisténcia prestada
com as politicas publicas existentes torna-se imprescindivel
para melhorar as préticas de saude.

Espera-se que o estudo contribua para uma assistén-
cia mais qualificada a crianga e ao adolescente no processo
de investigacdo do cancer, compreendendo o diagndstico
precoce da doenga como fator determinante para um bom
progndstico. Colaborando para reforgar a importancia da
suspei¢do do céncer infantojuvenil frente as dificuldades
enfrentadas pelas familias durante o caminho percorrido
para o diagnostico da doenga.

Cabe ressaltar que o estudo foi realizado em um servigo
de saude na cidade do Rio de Janeiro, portanto, foi utilizada
apenas uma fonte de dados, as entrevistas com os familiares

cuidadores de criangas e adolescentes com céncer, o que
impossibilita a generalizagao mais abrangente dos achados.
Tal fato remete a necessidade do desenvolvimento de novas
pesquisas sobre a temdtica que incluam a crianga, o adoles-
cente e sua familia, além de outros profissionais da saude.
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