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Resumo

Este estudo teve como objetivo descrever o caminho percorrido pela crianga, adolescente e suas familias, desde o iniciodos
sinais e sintomas até a defini¢do do diagndstico de cancer. Métodos: Trata-se de estudo descritivo-exploratdrio, com abordagem
qualitativa. Utilizou-se entrevista semiestruturada como recurso para coleta do material empirico. Estes foram agrupados na
categoria "a longa peregrinagao: do adoecimento ao inicio do tratamento". Resultados: Participaram do estudo 10 familiares
de criangas e adolescentes com diagndstico de cancer em tratamento quimioterapico. Os sujeitos relataram as experiéncias
de forma detalhada e cronoldgica, descreveram o inicio dos sinais e sintomas, as idas e vindas pelos servigos de saude, e a
atuagao dos profissionais no setor primario e no especializado. Conclusao: Conclui-se que a crianga e o adolescente percorrem
um longo caminho diante da situagé@o oncolégica. Foram evidenciadas as dificuldades relacionadas ao acesso aos recursos
diagndsticos, o que compromete as possibilidades de um diagndéstico precoce.
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ABSTRACT

Objective: This study's objective was to describe the path taken by children, adolescents and their families, from the beginning
of signs and symptoms up to a definitive cancer diagnosis. Methods: This is a descriptive-exploratory study with a qualitative
approach. Semi-structured interviews were used to collect empirical data, from which emerged the category "a long journey:
from becoming sick to the beginning of treatment.” Results: Ten families of children and adolescents with cancer undergoing
chemotherapy participated in the study. The participants reported their experiences in a detailed and chronological way, describing
the first signs and symptoms, the need to go back and forth to health services, and the work of professionals from the primary
and specialized health care services. Conclusion: Children and adolescents go through a long journey when they face an
oncological situation. Difficulties accessing the diagnosis resources were observed. Such difficulties hinder the possibility of
reaching an early diagnosis.
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RESUMEN

Objetivo: Este estudio visa realizar la descripcion del camino recorrido por el nifio, adolescente y sus familias, desde el
comienzo delos signos y sintomas hasta la definicién del diagnéstico de cancer. Métodos: Estudio descriptivo exploratorio
con abordaje cualitativa. Ha sido utilizada la entrevista semiestructurada como recurso para recolecta de material empirico.
Resultados: Han participado del estudio 10 familiares de nifios y adolescentes con diagnéstico de cancer, en tratamiento
quimioterapico. Los sujetos del estudio han relatado las experiencias de forma detallada y cronoldgica, realizando la descripcion
del inicio de los signos y los sintomas; las idas y venidas por los servicios de salud; la actuacion de los profesionales en el sector
primario y en el especializado. Conclusién: El nifio y adolescente recorren un largo camino delante de la situacion oncoldgica,
evidenciando las dificultades relacionadas al acceso a los recursos diagndsticos, lo que compromete las posibilidades de un
diagndstico precoz.

Palabras-clave: Nifio; Adolescente; Enfermeria Oncoldgica; Cancer; Diagndstico Precoz.
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INTRODUCAO

O progresso no desenvolvimento do tratamento do cancer na
infancia cresceu significativamente nas ultimas quatro décadas,
aumentando as possibilidades de cura e sobrevida. Estima-se
que em torno de 70% das criangas acometidas de cancer
podem ser curadas se o diagndstico for precoce e a doenga
tratada em centros especializados. Isso porque, apesar de o
cancer infantojuvenil tercurto periodo de laténcia, altas taxas de
proliferacdo e maior carater invasivo, ele apresenta melhores
respostas ao tratamento desde que descoberto precocemente’.
Com o sucesso do tratamento, esses pacientes se curam,
recompdem a dinamica familiar e reintegram-se a vida social®.

O diagndstico precoce do cancer infantojuvenil € um desa-
fio; os sinais e sintomas néo sdo necessariamente especificos,
e por isso muitas criancas/adolescentes sdo encaminhadas ao
centro de tratamento com a doenga em estagio avangado. Essa
situacdo pode acontecer em decorréncia do tipo de tumor, da
idade do paciente, da suspeita clinica, da extensdo da doenca,
do cuidado e/ou percepcao da doenga pelos pais, do nivel de
educacao dos pais, da distancia do centro de tratamento e do
sistema de cuidado de saude. Assim, é importante que os profis-
sionais da saude, por meiodo conhecimento técnico e cientifico,
reconhegam a possibilidade da doenga e suas principais formas
de apresentagao®.

A experiéncia com o cancer apresenta-se como um longo
caminho a ser percorrido pela crianga ou adolescente e por
sua familia, com repercussdes diversas no seu cotidiano,
considerando as consequéncias precoces e tardias do
tratamento. As diferentes modalidades terapéuticas no campo
da oncologia oferecem novas chances de cura a crianca e ao
adolescente, abrindo-lhes novas perspectivas de vida.

Assim, o objetivo deste estudo & descrever o caminho
percorrido pelas familias, desde o inicio dos sinais e sintomas até
a definicdo do diagnostico de cancer da crianga ou adolescente,
em especial para contribuir com um cuidado de enfermagem
cada vez mais atento no sentido de ampliar as possibilidades
do diagndstico precoce do cancer infantojuvenil, uma vez que,
para o sucesso terapéutico,é fundamental a redugéo do tempo
entre o aparecimento dos sinais e sintomas e a definicdo do
diagndstico, aumentando a expectativa de cura.

METODOLOGIA

Este € um estudo descritivo-exploratorio, de natureza
qualitativa. A pesquisa de campo foi realizada no Ambulatério
de Oncologia do Hospital Infantil Joana de Gusmao. Trata-se
de um hospital-escola da regido sul do pais, que, entre outras
especialidades, é referéncia regional para o atendimento a
criancas e adolescentes com disturbios onco-hematoldgicos.

O projeto de pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica da
referida instituicdo, sob o parecer n® 002/2010. Os sujeitos da
pesquisa foram consultados quanto ao desejo de participagao
e assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.
Para assegurar o anonimato dos participantes, utilizou-se um
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sistema de identificagdo no qual os nomes verdadeiros foram
substituidos pela letra F (que representa "familiar") seguida de
um algarismo numérico para diferencia-los entre si. Por exemplo:
F1 (familiar 1), F2 (familiar 2), e assim sucessivamente.

Participaram do estudo oito maes, um avé e um pai de crianga
e adolescente com diagndstico de cancer em tratamento quimio-
terapico. Realizou-se a coleta do material empirico no periodo de
margo a maio de 2010, mediante entrevistas semiestruturadas que
continham as seguintes questdes norteadoras: Como e quando
vocé percebeu que algo estava errado com seu filho? Quais eram
0s sinais e sintomas que seu filho apresentou na ocasido? Qual
servigo procurou? Quanto tempo demorou para confirmar o diag-
néstico? Diga-me como os profissionais da saude podem ajudar
as familias nesse periodo de definicdo do diagndstico.

As entrevistas foram gravadas com a anuéncia dos envolvidos
e transcritas posteriormente. Concluida essa etapa, fizeram-se
leituras repetidas dessas entrevistas com a finalidade de apreender
as falas dos sujeitos. A analise percorreu as etapas preconizadas
pela técnica de analise tematica de conteudo, ou seja, pré-analise,
analise dos sentidos expressos e latentes, elaboracdo das tema-
ticas e analise final*. Optamos por ndo analisar estatisticamente o
material empirico como preconizado originalmente pela técnica,
mas por realizar uma analise compreensiva deste.

Apoés todo esse processo apresenta-se uma categoria
que emergiu do material empirico, a longa peregrinagdo: do
adoecimento ao inicio do tratamento, mostrando-se o caminho
percorrido pelas familias para a definicdo do diagnéstico de
céancer da crianga/adolescente e a atuacao dos profissionais
nesse contexto.

RESULTADOS

A longa peregrinacéao: do adoecimento ao inicio do
tratamento

O periodo que antecede a confirmagéo do diagndstico de
cancer infantojuvenil muitas vezes é longo e dificil. As familias
percebem que algo esta errado por meio dos sinais e sintomas
apresentados e também pela mudanca de comportamento
durante atividades rotineiras de seus filhos. Na maioria das
vezes,essas alteragdes sdo percebidas de forma leve e corri-
queira, agravando-se repentinamente, e em algumas situacées
a propria crianga e/ou adolescente alerta os pais de que algo
esta diferente:

Em fevereiro ela tinha dores migratdrias pelo corpo. Eu
pensava que era dor do crescimento, depois ela estava
com raiva, tristeza e sonolenta. No dia treze de margo
dava febre no final do dia (F1).

Ele me mostrou. Era pequeno como um gréo de ervilha (F2).

Os pais descrevem com riqueza de detalhes o caminho
percorrido na busca para solucionar o problema dos filhos, como
a data de inicio dos sinais e sintomas, o inicio do aparecimento
da doencga e a procura pelos servigos de saude. Essas
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informag¢des emergem ricas em detalhes, independentemente
do tempo transcorrido, e incluem preocupag¢des, duvidas e
procedimentos envolvidos:

Dia doze de margo, a meia-noite, ele comegou a sentir
dor na perna. Tomou dipirona a tarde inteira e a febre s6
aumentava (F3).

Marcgo de 2009, ele estava sentado, foi levantar, sentiu
dor e caiu. Ndo conseguiu caminhar mais. A dor era na
tibia, local do tumor (F4).

As familias iniciam sua trajetéria com idas e vindas em
diversos atendimentos e recorrendo a varios recursos até
alcancarem a definicdo do diagndstico, demandando a procura por
médicos clinicos-gerais e de diferentes especialidades, bem como
o atendimento de outros profissionais e a realiza¢@o de inumeros
exames e internagdes, como demonstram as falas a seguir:

Aparecia um carogo, levava ela na massagista, o caroco
sumia. Apareceu um em cima do pé€, fazia massagem e
ao invés de diminuir, aumentava (F5).

Apareceu uma ingua na virilha, levei ao médico, que
disse que era normal. Uma semana depois saiu outra
ingua. Liguei pra outro especialista e ele mandou fazer
exames que deram alterados. Fui encaminhada para o
infectologista (F6).

Outro aspecto importante se refere as avaliagées médi-
cas incorretas e aos tratamentos ineficazes, que, na maioria
das vezes, determinaram o atraso do diagndstico correto da
doenca. Nos relatos, embora houvesse sinais e sintomas, a
possibilidade do cancer parecia estar oculta aos olhos dos
meédicos:

O médico disse: "E normal, doenca de criancga, vai doer
dois meses e vai parar. Mas ja estava fazendo dois meses
que ela estava com dor" (F7).

Ele diagnosticou que era enxaqueca, deu um remédio.
Durante uns dias a gente deu o remédio e a dor de cabega
parou. Depois de um tempo o olho dela comegou a saltar (F8).

No intuito de contornar a demora na definicao do diagndstico
e temendo algo mais grave, as familias acabam langandoméo de
diversos meios para solucionar o problema de forma mais rapida,
buscando, inclusive, servicos médicos particulares:

Os primeiros exames foram particulares. Pelo SUS ia ter
que esperar 5 meses pela ressonancia. A ressonancia, o
ultrassom, eu paguei [...]. Moro em cidade pequena. Pra
fazer os exames tive que me deslocar. Tem que marcar,
tem prazo. Se nao fosse essa demora, ndo teria ido pro
ovadrio, pro pulmao direito, pra costela (F5).

Em alguns relatos ficou evidenciada a fragilidade na
organizacéo dos servi¢cos de saude, uma vez que, além da
demora no acesso, ocorre o0 ndo atendimento das necessidades
da crianca e do adolescente que buscam por um servigo
resolutivo e de qualidade:

Se o0 SUS néo podia pagar uma tomografia, eles podiam
ter chamado os pais e perguntar: vocé pode mandar
bater? Durante oito meses mandaram tomar remédio
pra sinusite (F9).

Em outra perspectiva, um dos pais afirmou que o Sistema
Unico de Saude supriu todas as necessidades de atendimento
e tratamento de seu filho:

Tudo pelo SUS, inclusive os exames. Foi a maior
rapidez. Sempre fui bem atendida pelos médicos, pelas
enfermeiras, por todos (F10).

Para a definicdo do diagndstico correto foram envolvidos,
em média, de dois a cinco profissionais para cada caso. As
especialidades mais procuradas estao relacionadas com os
sinais e sintomas que a crian¢a ou adolescente apresentou,
sendo identificados com maior frequéncia o pediatra-geral, o
reumatologista, o oftalmologista e o ortopedista.

Esse cenario evidencia que os profissionais da saude
precisam identificar os sinais de alerta do cancer infantojuvenil
para atuar no diagndéstico precoce. E necessaria a constante
atualizacéo das equipes de saude nos diferentes niveis
de complexidade, a fim de ampliar seus conhecimentos e
direciona-las para uma conduta adequada, de modo a serem
capazes de suspeitar do cancer, solicitar exames mais deta-
Ihados e, se necessario, encaminhar a crianga ao especialista.

Considerando que a maioria dos entrevistados néo residia
na cidade onde a crianca realizava o tratamento, as dificuldades
relacionadas ao despreparo dos profissionais nos locais de
origem emergem como algo que os marcou durante o processo
do adoecimento ao tratamento. Essa realidade € demonstrada
na fala a seguir:

O médico disse: tua filha ndo tem cura, vou mandar
pra Floriandpolis pra fazer um tratamento pra prolongar
a vida. Ndo me deu esperanca. Aqui os médicos sdo
acostumados a lidar com esse tipo de coisa, com pais,
com crianga, e disseram: depende do tratamento, da
vontade do paciente, de um monte de coisa (F3).

O momento de diagndstico do cancer esta estreitamente
vinculado a sentimentos de desespero, medo, tristeza e
preocupagédo com o futuro da crianca. Nessa fase, as familias
requerem profissionais competentes, tanto no ambito do
conhecimento técnico-cientifico como também no que se
refere ao apoio e a escuta atenta. Diante desse contexto,
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identificam-se tanto a oferta de uma assisténcia integral como
um cuidado mecanicista.

Quando fui procurar o ortopedista, ele me disse: o que
vocés querem? Ja passaram por quatro médicos. Quem
tanto tem médico ndo tem nenhum (F7).

Fui atendida pela assistente social, muito insensivel.
Disse muita coisa ao mesmo tempo. Falou de dinheiro,
demissdo. Eu disse: ndo entendi. Ela:"vocé esta
estressada". Vou precisar de psicdlogo (F2).

Os profissionais da saude sdo pessoas maravilhosas,
que me ajudaram, pegaram meu filho no colo e trataram
com o maximo de carinho e dedicagéo (F4).

DISCUSSAO

A confirmacao do diagndstico do cancer acentua ainda mais
a experiéncia no universo da doenca grave. Os longos periodos de
tratamento que requerem procedimentos invasivos e agressivos
exigem um envolvimento emocional, muitas vezes além do que
€ possivel suportar. Entretanto, é a partir do diagnostico definido
e do inicio do tratamento que a crianga, o adolescente e a
familia, embora mergulhados em um periodo de reestruturacdo
e incertezas®, aprendem a lidar com o cancer, com 0 ambiente
hospitalar e com os procedimentos terapéuticos, passando a
adaptar sua vida a realidade da doenga.

Observamos que, no inicio, as similaridades de sinais e
sintomas do cancer com outras doengas maiscomuns da infancia
dificultam a confirmacéo do diagndstico. Em consequéncia disso,
as familias recorrem a diversos atendimentos e recursos até
alcancarem a definicdo do diagnostico, sendo preciso a busca
por varios médicos, o atendimento de profissionais ndo médicos,
inimeros exames e possiveis internacoes®’.

Com a atual rede de servicos disponivel no Brasil, o primeiro
médico a ser procurado € o pediatra generalista ou 0 médico
clinico-geral, que normalmente esta vinculado a Estratégia de
Saude da Familia, uma das principais formas de reorganizagao
dos servigcos de saude e porta de entrada da populagéo através
da atengao primaria. Esse profissional em toda a sua carreira
devera presenciar poucos casos de neoplasia maligna em
relacdo as doengas comuns da infancia. Por isso, o cancer
nao é a primeira hipétese considerada, o que contribui, muitas
vezes, para o atraso do diagndstico, a evolugao da doenga, a
piora do progndstico, um tratamento mais agressivo e maiores
sequelas do tratamento®.

Atualmente, 70% dos diagndsticos de cancer séo feitos por
médicos nao oncologistas, 0 que evidencia sua importancia no
controle da doenca®. No que concerne ainvestigacéo e definicdo do
céancer, hatambém a atuagéo dos demais profissionais da area da
saude, em especial o enfermeiro. Uma avaliacdo mais abrangente
deve reunir informagdes como: o conjunto de sinais e sintomas,
dados dos exames fisicos e laboratoriais, aspectos ligados ao sexo,
aregiao, ao histérico familiar, entre tantas outras variaveis que nao
estabelecem propriamente o diagndstico, mas racionalizam seus
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diferenciais. Assim, antes do diagndstico, os aspectos diferenciais
devem ser minuciosamente estudados, ndo somente pelo médico,
mas por todos os envolvidos na assisténcia a saude.

E possivel constatar que o adoecer de uma crianga nem
sempre leva a equipe de saude e/ou os pais a pensarem em
algo complexo, tampouco em doenga crénica como o cancer.

Embora os sinais e sintomas apresentados justifiquem
maior atencdo, os pais acreditam que estes sejam um reflexo
de "dores de crescimento" ou que estejam associados a um
problema que possa ser facilmente resolvido. Assim, a definicao
do diagndstico é dificultada enquanto a crianga ndo demonstra
limitagdes severas diante da doencga'®''. Nesse contexto, as
familias mantémsuas responsabilidades, fungdes e atividades
habituais, ao passo que o adoecimento pelo cancer ainda é
confundido como uma doenca "normal” da infancia.

J& os profissionais da saude muitas vezes, postergam o
diagndstico por nao cogitarem a existéncia do cancer na crianga,
por mais que as evidéncias dessa doenca estejam presentes. A
dificil tarefa de lidar com as preocupagdes dos pais de maneira
adequada, avaliando corretamente os principais sintomas
inespecificos, e 0 acesso rapido aos exames diagndsticos,
s80 0s mais importantes passos em dire¢do ao diagndstico
precoce. Os médicos devem formar o habito de realizar um
estudo detalhado dos sinais e sintomas mais comuns e aqueles
estatisticamente relevantes da doenca'® .

Embora o cancer infantojuvenil ndo seja comum, estabelecer
um diagnéstico ndo condizente com o real problema de saude
da crianga e/ou adolescente pode acarretar sérios agravos. Em
alguns casos, o tratamento inadequado pode diminuir ou até
mesmo mascarar os sinais e sintomas apresentados pela crianca
e pelo adolescente. Essa situacdo colabora para aumento do
periodo entre o inicio da doenga e seu tratamento correto, o que
acaba refletindo na evolugédo da doenga.

Em consonéncia com a questdo do diagndstico tardio do
cancer nainfancia, enfatiza-se que é frequente a queixa dos pais em
relagéo a necessidade de serem persistentes para que os medicos
aprofundem as investigagcoes, pois muitas vezes ndo hé solicitacdo
de exames complementares e atencéo as queixas referidas'.

Conclui-se que a responsabilidade pelo atraso do diagnéstico
pode ser do paciente, dos pais, do médico, do comportamento
biolégico da doenca e das razdes socioeconémicas (sistema pu-
blico ou privado de saude)3”2. Os principais fatores relacionados
ao atraso no diagndéstico podem estar relacionados a idade da
crianga no momento do diagnostico, ao nivel de educacédo dos
pais, ao tipo de cancer, a apresentagéo de sinais/sintomas, ao
local do tumor, ao estagio do cancer e a especialidade médica
consultada pela primeira vez. A procura pelopediatra na primeira
consulta esta mais associada a precocidade do diagnostico do
que a busca por médico clinico-geral e outras especialidades?.

E relevante destacar a fragilidade e as falhas na estrutura do
SUS, as dificuldades de realizar exames complementares pelo SUS,
a falta de medicagéo e a desorganizacao dos servigos publicos.
Isso equivale a afirmar que em alguns casos 0s principios da
descentralizagéo, acessibilidade e resolutividade no SUS ndo vém
sendo cumpridos, colocando em risco a saude da populaggo® 23,
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O SUS garante o atendimento integral a qualquer doente
com céancer. Existem no Brasil mais de 300 estabelecimentos
de saude destinados pelo sistema publico a assisténcia
oncoldgica de alta complexidade. Essas redes de tratamento
estao espalhadas por 26 estados e 128 diferentes municipios.
Embora esse suporte seja garantido como politica de Estado, é
necessaria a preocupacao com a capacidade de resolutividade
dos servigos. Acredita-se que quanto mais bem preparados
estiverem os envolvidos no cuidado a saude, melhor seré o uso
dos recursos e ferramentas disponiveis para o trabalho’.

Chama a atengéo a riqueza de detalhes acerca dos sinais
e sintomas da doenca na busca pelo diagndstico e tratamento.
Infelizmente essas historias estao repletas de dificuldades,
de entraves e de atitudes pouco compreensivas por parte dos
profissionais de saude. Esse aspecto deve conduzir a uma reflexao
séria acerca do papel que cabe a cada um nesse processo, pois
a equipe de saude que atua na area da pediatria necessita de um
conhecimento técnico-cientifico amplo, visto que os pais vivenciam
situagbes permeadas por duvidas e indagagdes, necessitando
confiar no saber do profissional que atende seu filho.

Levando-se em conta que o conhecimento técnico da equipe
de saude interfere diretamente na qualidade do tratamento
oferecido, é necessario o atendimento da crianca e adolescente
em sua integralidade, dando valor as queixas referidas, como
também a realizacdo de uma anamnese adequada, sempre
atentando para a possibilidade de uma doenga como o cancer.
A avaliagcdo adequada é uma condi¢cdo primordial para um
diagndstico preciso, pois quanto maior é seu atraso, mais
avancgada é a doenga, menores sdo as chances de cura e maiores
serdo as sequelas decorrentes de um tratamento mais agressivo.

Na atualidade, é de responsabilidade do médico pediatra
identificar casos suspeitos, iniciar a investiga¢do suplementar
e encaminhar a crianga ou o adolescente ao servico de
referéncia. A precocidade e a destreza que devem mover esses
procedimentos sdo decisivas para que essa clientela receba o
tratamento com todo o potencial de eficacia e dele se beneficie
em sua maxima amplitude. Com isso, tem-se o objetivo de
alcangar melhores indices de cura e reducdo das sequelas,
permitindo um tratamentocom mais éxito, ja que a sobrevida é
significativamente melhor em doengas localizadas, assim como
sao melhores os resultados funcionais?.

Portanto, ja na ateng¢do primaria, o profissional da saude
tem uma suposicdo diagndstica através de varias etapas,
durante as quais deve proceder a uma analise cuidadosa,
com base principalmente em seu conhecimento do caso e da
doenca, sempre considerando o paciente em seus aspectos
biopsicossociais. Nesse processo, toma decisdes, cujo acerto ou
erro repercute sobre a vida do paciente e sua qualidade de vida.

Em decorréncia de todos esses aspectos, percebe-se que
ha muito para ser feito a fim de que a equipe de saude assuma
a responsabilidade que lhe cabe quanto a prevengéo e ao
controle do cancer infantojuvenil, bem comoquanto a elaboracao
precoce do diagnostico. Sdo necessarias a adequagéo das
condutas diagndsticas e terapéuticas e maior agilidade no
encaminhamento dos casos.

Além de haver pontos frageis relacionados ao conhecimento
técnico-cientifico em relagéo ao céncer infantojuvenil, ha a
queixa de que os profissionais da saude "enxergam" somente
a pessoa que esta doente, ndo voltando seu cuidado também
para o acompanhante'®. Assim percebemos que as relagoes
entre os envolvidos se mostram frageis, traduzindo um preparo
voltado para a intervencdo técnica em detrimento dos anseios
psicologicos da familia.

Os pais vivenciam o sentimento de opresséao pela abrangéncia
da quantidade de informagdes técnicas e, simultaneamente,
tém de enfrentar medos e ansiedade em relagéo a doenca para
tomar decisdes quanto ao tratamento. Muitos pais relatam sentir
dificuldade em lidar com seus proprios sentimentos e, portanto,
nao tém os recursos emocionais para preparar seus filhos de forma
adequada para a "montanha-russa" emocional durante a jornada do
cancer. Os pais com dificuldades em expressar seus sentimentos
tendem a internalizar suas emog¢des negativas, e invariavelmente
isso se manifesta como queixas somaticas e sentimento de
sobrecarga pela experiéncia emocional da doenca de seu filho'™.

E necessario que o profissional de satide tenha a sensibilidade
mais agucada perante os usuarios, considerando a sua situagéo
de saude e doenca. E imprescindivel que os enfermeiros, junto as
suas equipes, desenvolvam ou fortalegam o prazer de trabalhar
com esses usuarios, de modo que isso se reflita na qualidade da
assisténcia prestada.

Para alcangar de modo pleno o objetivo de apoiar e repercutir
positivamente no cuidado, é indispensavel uma comunicagéo
interpessoal efetiva, por meio da troca de mensagens verbais e
nao verbais codificaveis entre os envolvidos, marcada por uma
postura sincera e flexivel, com informagbes coerentes com as
necessidades e potenciais de cada familia. Nesse sentido, as
orienta¢des de enfermagem, aliadas ao trabalho interdisciplinar,
s&o essenciais para promover melhor qualidade de vida tanto para
a crianca e o adolescente com cancer como para sua familia'®.

Vale lembrar que nem sempre os familiares verbalizam as di-
ficuldades vivenciadas, sendo importante que os profissionais de
saude, em especial a enfermagem, disponham de instrumentos
que ajudem na identificagé@o dos tipos de apoio que favorecerdo
essa clientela, a fim de poderem contribuir no percurso que o
céancerimpde, planejando servigos e cuidados apropriados, com
base nasnecessidades surgidas em cada fase da doenca. O pro-
fissional da area de oncologia lida com multiplas complicagbes do
tratamento e efeitos colaterais, problemas psicossociais, religio-
sos e conflitos familiares. Diante da magnitude e complexidade
que envolve a trajetoria do cancer, ndo basta que os profissionais
se preocupem com a utilizagdo de recursos tecnoldgicos ou
com o aprimoramento de técnicas: torna-se necessario o apri-
moramento de habilidades, capacidades e competéncias para
oferecer uma assisténcia mais compreensiva, voltada para a
especificidade da crianga/adolescente e sua familia.

Com o diagndstico precoce do cancer, minimiza-se o
tratamento e maximiza-se a qualidade de vida. Os profissionais
que atuam na area oncoldgica, em especial na pediatria,
tém como desafio diminuir as consequéncias do tratamento
agressivo, direcionando o cuidado para a melhoria da qualidade
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de vida dos sobreviventes, como também, reintegrar o paciente
a sociedade de forma n&o discriminatéria para que exer¢a sua
cidadania de maneira plena. O tratamento de cancer afeta a
vida dos pacientes em varios dmbitos, ndo se restringindo ao
biolégico e atingindo também as esferas social e emocional.
Assim, o sobreviver ao cancer compreende o tempo de
sobrevida, as condi¢des de vida e os limites impostos pela
doenca e pelo tratamento, o que torna necessario promover
melhor qualidade de vida no periodo de sobrevivéncia'’.

CONSIDERAGCOES GERAIS

No caminho das familias deste estudo constatam-se uma
vez mais a forga e a esperanga com as quais elas se movem em
busca do diagndstico e tratamento de seus filhos, reforgando a
garra e avontade de fazer valer seus direitos, mesmo que estes
nem sempre sejam conhecidos por elas ou reconhecidos por
outros. O caminho arduo, a longa peregrinacao descrita pelas
familias na luta pela vida, fornece um retrato da realidade aos
profissionais, que, a partir dele, podem construir caminhos
de cuidados mais solidarios e cada vez mais embasados no
conhecimento técnico-cientifico.

De igual forma, identifica-se que, para o diagndstico precoce
do cancer infantojuvenil e, consequentemente,maiores chances
de cura e qualidade de vida adequada, séo necessarias agoes
que impliquem a atuagao conjunta das organizacdes de saude
e dos 6rgdos de formagéo dos profissionais,a fim de promover
um cuidado integral, j& que se percebeu o comprometimento
dos principios de acessibilidade, integralidade e resolutividade.
E indispensavel que o SUS responda as necessidades da
populagéo em todos os seus niveis, oferecendo acesso a todas as
modalidades de assisténcia e aos diferentes tipos de tecnologia,
como também melhor formagéo de seus recursos humanos. Estes
precisam conhecer os sinais e sintomas do cancer infantojuvenil
e utilizar os recursos disponiveis, ndo se esquecendo de cuidar
do ser humano em sua singularidade, com base nos principios
do cuidado humanizado. Acredita-se que isso ampliara a
resolutividade dos problemas de saude dos individuos.

Os profissionais de saude devem atuar em equipe a fim
de oferecer informagdes e apoio continuo as familias, para
ajuda-las a enfrentar as situagdes estressantes, de modo
que possam colaborar e participar ativamente do tratamento.
Assim se viabilizara o necessario conforto de todos aqueles
que estéo envolvidos no processo de tratamento, esclarecendo
as questdes que permeiam o acompanhamento do paciente
oncoldgico.

Este estudo mostra a amplitude e relevancia do diagndstico
precoce do cancer infantojuvenil e traz algumas contribuicoes
para a area de conhecimento. Espera-se que no futuro o termo
"diagndstico precoce" ndo seja mais usado como uma meta
a ser atingida, e sim como um fato inserido nas diferentes
realidades e processos de saude e doenga por que uma crianga
ou adolescente possa vir a passar.

0 diagnéstico precoce do céncer infantojuvenil
Fermo VC, Lourencatto GN, Medeiros TS, Anders JC, Souza AlJ
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