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Apresentagio

Este estudo se insere na agenda do Programa Vencer
e Viver, cujo objetivo é contribuir para a melhoria
das condicoes de tratamento e cura do cancer infantil.
As acoes do programa sao elabo-radas dentro de
uma perspectiva de articulagdo com os principais
atores ligados a causa do cancer na infancia, ¢ em

sintonia com a Politica Nacional de Satde.

Em abril de 2004 foi realizado o I Workshop do
Programa Vencer e Viver que abordou o tema da
“Atencio a Oncologia Pediatrica no Rio de Janeiro”.
Participaram deste evento a Secretaria Estadual de
Saude, a Secretaria Municipal de Satde, o Instituto
Nacional do Cancer, a Escola Nacional de Sadde Publica
— ENSP/Fiocruz, além de representantes dos sete
principais servicos de oncologia pediatrica que atuam
no Estado. Naquela ocasido ficou patente a necessidade
de um mapeamento dos pontos de estrangulamento
na rede de atengdo a saude, que provocam grande

atraso no diagnostico do cancer infantil.

Em funcio disso, o Instituto Desiderata, em
articulagdo com os principais atores ligados a
oncologia pediatrica, em especial a Secretaria
Municipal de Saude, encomendou este estudo a
Escola Nacional de Satude Publica— ENSP/Fiocruz
com o objetivo de oferecer uma fotografia das
principais barreiras de acesso ao diagnostico para o

paciente que apresenta sinais e sintomas do cancer

infantil.

institutodesiderata

O Instituto Desiderata espera que os resultados
apresentados neste trabalho possam contribuir para
orientar os investimentos e que resultem na melhoria
das condicbes de tratamento e cura do cancer infantil

no Estado do Rio de Janeiro.

Guilherme Frering Beatriz Azeredo

Presidente do Conselho Diretor Diretora
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Introducdo

Esta publicacao apresenta os resultados da pesquisa
sobtre mapeamento do acesso para o diagnostico e para
o tratamento do cancer nainfancia nos quatro principais
centros de referéncia em oncologia pediatrica no estado
do Rio de Janeiro. O trabalho pretende, ainda, apontar
os fatores relacionados com a maior e a menor agilidade
para se ter a confirmagio diagnostica e para iniciar o

tratamento do cancer pedidtrico.

Desta maneira, a partir dos resultados dessa pesquisa,
aliado aos resultados de duas outras pesquisas ja
realizadas por Barbosa (2004) e por Koifman (2004)
explorando o mesmo tema - oncologia pediatrica,
acredita-se que se contribua com informagdes
importantes para o planejamento de saude e paraa
implementacao de a¢oes que melhore a qualidade
do cuidado, através do acesso precoce ao tratamento

oncolégico pediatrico.

O cancer pediatrico, apesar de nao ter grande
incidéncia, apresenta baixa possibilidade de
prevencao primaria, tem curto periodo de laténcia,
com elevado poder invasivo (Linet, 1999). Além
dessas caracteristicas, sabe-se que o diagnéstico
precoce aliado ao tratamento adequado em tempo
habil pode contribuir sobre-maneira para que a
grande maioria dos casos diagnos-ticados tenha

possibilidade de cura.

O cancer na sua grande maioria ¢ uma doenca de

tratamento caro, com envolvimento multiprofissional

¢ I

e dos varios niveis de atencido. Em se tratando de
um cancer nao muito freqiiente, como o cancer na
infancia, requer ainda que o tratamento seja realizado
em centros especializados, com o intuito de aumentar
as possibilidades de cura ou sobrevida do paciente.
Nesse contexto, a precocidade do diagnéstico e do
inicio do tratamento ocupa um papel fundamental,
visto que ela contribui sobremaneira para a utilizagao
de procedimentos menos agressivos, para a
efetividade das terapéuticas adotadas, e por meio
disso, para a qualidade do cuidado e para a diminui¢io

dos custos.

No campo da politica de satde, para as doengas em
geral, um dos objetivos precipuo é a prevencio
primaria, entretanto, nem sempre isso é possivel.
No caso do cancer pediatrico, as medidas praticas
especificas de prevenciao primaria sio de dificil
implementagao, assim, o foco recai sobre a prevencao
secundaria. Neste sentido, ter maiores informacoes
acerca de quando esta se dando o diagnostico, bem
como da identificagao dos fatores que podem estar
contribuindo para o seu retardo, sio de extrema

importancia para o controle desse tipo de cancer.

InvestigacGes sobre as razdes para a demora no
diagnéstico e/ou inicio do tratamento nos paises em
desenvolvimento constitui-se num vasto campo de
pesquisa. O tratamento do cancer ¢ complexo, e
conseqlientemente varias barreiras como plano de

saude privado, tipo de unidade, distribuicao dos
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servicos, transporte, local de moradia, nivel
economico-social, dentre outros, que servem para
limitar o acesso, podem emergir durante cada fase
do tratamento. Esses fatores podem ainda atuar
de diferentes maneiras em uma ou em varias fases
ao longo da deteccao e tratamento do cancer até o

final da vida, e todos podem contribuir para

diferentes resultados (IOM, 1999).

Assim, a relevancia desse tema deve-se, ainda, 2
possibilidade de disponibilizar para os gestores do
sistema de saide informacgoes que os auxilie em
decisoes de aplicacao dos recursos, para o planeja-
mento das acoes de saude e na melhoria da

qualidade da assisténcia oncoldgica no Pais.

Na perspectiva de contribuir nesse campo, essa
pesquisa objetivou mapeat, a partir das informagoes
obtidas com responsaveis de pacientes pediatricos
com cancer, com profissionais de saide e coletadas
em prontuarios, o fluxo de acesso ao diagnostico
e ao inicio do tratamento percorrido por pacientes
atendidos nas quatro principais unidades localizadas
no municipio do Rio de Janeiro, identificando seus

fatores intervenientes.
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Epidemiologia do
cancer na infincia

O cancer na infancia, sobretudo na faixa de 0-14 anos,
apresenta maior incidéncia no sexo masculino
(Kramarova, 1998). Em relacao ao cancer no adulto, o
cancer infantil difere-se quanto ao padrio de localizagio,
de caracteristicas histologicas e de evolugio clinica, sendo
mais freqiientemente observados os hematolégicos
(sobretudo leucemias e linfomas) e os tumores do
sistema nervoso central. Eistes tumores sdo responsaveis
por aproximadamente 60% do total de neoplasia nesta
faixa etaria (Kramarova, 1998). Também sao freqiientes
os retinoblastomas, os rabdomiosarcomas, tumores

6sseos e tumores renais (tumor de Wilmes).

Apesar de ser um evento raro na faixa etaria infantil,
em 1994 as neoplasias foram responsaveis por 8% dos
o6bitos, ocupando a quarta posi¢ao entre as causas de
obito, seguindo-se as causas externas, doengas do
aparelho respiratério e doencas infecciosas (SIM, 1998).
As leucemias representam nao sé a causa de maior
incidéncia, mas também a de maior mortalidade por
neoplasia na infancia, correspondendo a cerca de 39%
das mortes na Europa (Martos & Olsen, 1993 apud
Rodrigues, 2002) e 50% nas Américas, Oceania e Asia
(Levi etal., 1995 apud Rodrigues, 2002).

A queda da mortalidade por neoplasia infantil em
diversos paises deve-se principalmente a0 aumento da
probabilidade de sobrevida para a maioria dos casos

de tumores, por meio do diagnéstico mais precoce e
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da maior efetividade das intervengdes terapéuticas apli-
cadas (Latorre & Franco, 1996). Os avancos terapéuticos
no tratamento das leucemias da infancia, sobretudo nos
paises desenvolvidos, contribuiram para a queda dos

indicadores de mortalidade (I.a Vecchia, 1998).

No Brasil, comparando-se a mortalidade por cancer
na infancia observada por estados da federacio,
constatamos que em anos recentes, Sao Paulo vem
apresentando menores taxas de mortalidade no sexo

masculino em rela¢io aos demais (Koifman, 2004).

A tendéncia da mortalidade é o principal padrio
utilizado para medir o progresso geral em oncologia
porque ela capta os efeitos da prevencao, da detecgao

precoce e do tratamento (I0OM, 1999).

A sobrevida para os tumores pediatricos aos cinco anos
apos o diagnostico tem crescido nos Estados Unidos
da América (EUA), passando de 28%6 (1960) para cerca
de 70% ao final da década de 80 (Greenlee et al., 2001
apud Rodrigues, 2002). Nos paises em desenvolvimento
essas estimativas sio baixas: 37,5% em Bangalore - India
(Nandakumar et al., 1996 apud Rodrigues, 2002), 37%
na Nanibia (Sriamporn et al., 1996 apud Rodrigues,
2002) e 48%0 no municipio de Goiania (Braga, 2000).

Dentre os diversos fatores que podem interferir nas
plores estimativas de sobtrevida dos pacientes pediatricos
com cancet, o diagnéstico avangado, a demora na
procura de cuidados assistenciais e a menor acessibi-
lidade aos recentes avangos terapéuticos ganham
destaque. Contudo, o diagnéstico do cancer infantil em
estagio precoce ¢ dificultado pelos sinais e sintomas
iniciais que sao bastante inespecificos. Outros estudos
sugerem a influéncia de fatores demograficos e socio-
econémico-culturais na sobrevida dos pacientes

pediatricos com neoplasia.

A importincia do acesso
precoce ao diagndstico

e 4o tratamento

e seus fatores
condicionantes

O conceito de acesso aos servicos de satde é complexo,
e expressa o grau de ajuste entre as necessidades dos
usuarios e a oferta de servicos de saude (Donabedian,
1980). Assim, fatores ligados a oferta podem reprimir
0 acesso. Sabe-se também que a cobertura por planos
de saude e a possibilidade de utilizagao de recursos
proprios sao fatores relacionados a diferencas no uso
de servicos de saude. Estudo realizado por Pinheiro et
al. (2002) demonstraram que ha diferenca na utilizagio
dos servigos de satde brasileiros relacionados ao género,
a faixa-etaria, a area de residéncia e a cobertura por

planos de satde.

Um dos componentes do acesso destacados por
Donabedian (1980) aponta que a distancia geografica
atua como barreira ao acesso de forma diferenciada
de acordo com o nivel de complexidade dos servicos
demandados; assim, os deslocamentos em busca de
servigos especializados serao, normalmente, mais longos
do que aqueles que demandam niveis de aten¢do mais
simples. Oliveira et al, (2004) demonstraram, com estudo
brasileiro, que a desigualdade regional no acesso ¢ ainda

mais marcante em relacao aos servigos mais complexos.
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O tema ganha relevancia devido a for¢a de associagao,
ja demonstrada em diversos estudos, entre a
dificuldade de acesso e piores resultados em satide,
mesmo que as razdes dessa iniqiiidade no acesso nao

estejam ainda bem entendidas.

Em relagio aos fatores que influenciam o intervalo
de tempo entre o inicio dos sintomas e o diagnostico,
a procrastinacao dos sintomas por parte dos pacientes
e aincapacidade do médico em diagnosticar o cancer
seriam fatores relacionados ao aumento da morta-
lidade. O diagnéstico do cancer depende da
capacidade do paciente e sua familia em procurar o
servico médico e da perspicacia do médico em
pensar na possibilidade de cancer e estabelecer o
pronto diagnostico e adequado encaminhamento
(Kutner etal., 1958 apud Rodrigues, 2002). Este fato
ganha destaque em relagao ao cancer pediatrico
devido este ser raro e os sintomas poderem suscitar
outras doengas benignas, o que pode diminuir as
chances do médico, diante de um paciente sem
diagnostico, de pensar na possibilidade de ser um

diagnéstico de neoplasia.

Assim, os estudos sobre o entendimento das causas
do atraso do diagndstico sao fundamentais para
implementacao de agoes efetivas que visem a
deteccio precoce do cancer, e conseqlientemente,
contribuirdo para a maior sobrevida dos pacientes e

maior percentual de cura nessa area.
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A atual
organizagdo da
assisténcia oncoldgica

no estado do
Rio de Janeiro

A rede do Sistema Unico de Saude (SUS) de
assisténcia oncoldgica no estado do Rio de Janeiro é
constituida de 25 unidades, incluindo os dois
hospitais municipalizados (Lagoa e Cardoso Fontes)
e o Hospital dos Servidores do Estado que, apesar
de prestarem assisténcia oncologica, ainda nao se

encontram credenciados no SUS para essa finalidade

(Bertolasce & Brito, 2000).

A distribui¢do desses servigos por regido, nivel de
complexidade e natureza juridica mostra que se ha,
quantitativamente, entre capital e interior, e natureza
juridica, um equilibrio entre unidades oncoldgicas
credenciadas, existe, entretanto, um desequilibrio do
ponto de vista qualitativo. Isto pode ser demonstrado
pela concentragao das unidades publicas e de Centro
de Alta Complexidade Oncolégica (CACON) na
capital do estado, e das privadas com fins lucrativos
e das unidades isoladas no interior do estado (Brito,

2004).

As unidades oncolégicas localizadas no municipio do

Rio de Janeiro representam a referéncia dos municipes
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do estado do Rio de Janeiro para o atendimento ao
cancer na infancia, sobretudo para os tumores solidos
(Bertolasce & Brito, 2000). As unidades assistenciais
mais relevantes do ponto de vista do quantitativo de
procedimentos realizados pelo Sistema Unico de
Saude, totalizando cerca de 75% dos atendimentos
no estado, sao: (1) o Instituto Nacional do Cancer
(INCA); (2) o Instituto Estadual de Hematologia
(Hemortio); (3) o Instituto de Puericultura e Pediatria
Matargio Gesteira IPPMG - UFRJ), e (4) o Hospital
Mario Kréeft (HMK).

Em 2002, o INCA isoladamente foi responsavel
por 43,5% das hospitalizacdes por cancer na infancia
no municipio do Rio de Janeiro, seguido do
Hemotio com 19,3%, IPPMG com 7,0% e do
Hospital Mario Kréeft com 5,2% (Koifman, 2004).
Outras unidades, especialmente municipais e
universititias, também contribuem com a assisténcia

oncologica pediatrica na cidade.

A partir de investigacdo da produgdo oncoldgica
tomando como base a Autorizacio de Internacio
Hospitalar (SIH/SUS) no ano de 2002, Koifman
(2004) apontou diferencas nas caracteristicas dos
centros em decorréncia do perfil das localizag¢oes
tumorais nos pacientes atendidos. No IPPMG
houve prevaléncia dos tumores hematolégicos, que
representaram 84% das suas internagdes. No HMK,
houve maior freqtiéncia dos tumores sélidos (86%
das internacdes). Os tumores sélidos, no INCA,

representaram 63% da sua producio hospitalar.

Acerca da procedéncia segundo municipios de
residéncia dos pacientes diagnosticados no INCA,
no periodo de 2001-2002, tomando como base o

Registro Hospitalar de Cancer (RHC), verificou-se

que 71% provém da regido metropolitana do Rio
de Janeiro (41% da capital) e 24% de municipios do

interior do estado.

Se por um lado, a partir das andlises acerca da
producao das unidades credenciadas com o SUS,
podemos identificar os servicos mais procurados
quando se tem a suspeita ou o diagnéstico de cancer
pediatrico, sabemos também, que o paciente
oncologico do SUS freqiientemente recorre aos
recursos desse sistema para atender as suas diversas

necessidades.

O acesso aos servicos de saude, seja para diagnostico,
seja para tratamento, nesta area, representa um
problema conhecido e persistente, agravado pela
ausencia de fluxos de regulacao estabelecidos. Assim,
informacdGes que possam auxiliar a implementacao
de acbes que visem aumentar o percentual de
pacientes que iniciem o tratamento em fase precoce
da doenca sao relevantes do ponto de vista da
diminui¢ao da mortalidade por esse tipo de causa,
do aumento de sobrevida e da efetividade do
tratamento. Ademais, esses resultados contribuem,
conseqientemente, para a diminuicao dos recursos
aplicados para o tratamento do cancer pediatrico,

potencializando a melhor aplicacao dos mesmos.

Desta forma, na perspectiva de adicionar
conhecimento em relacao a quantidade de tempo
despendido entre a suspeita de cancer e a
confirmacao do diagnéstico, entre o diagnostico e a
primeira consulta, bem como os fatores que
condicionam barreiras na agilizacao desses percursos,
elaborou-se a presente pesquisa contemplando os

objetivos a seguir.
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Objetivos - Geral

Identificar os principais fluxos no processo de atencao
a0 cancer infantil, a partir da suspeita e, especialmente
quanto ao acesso para diagnoéstico e atendimento do
cancer pediatrico no municipio do Rio de Janeiro,
tomando como base informacdes coletadas com os
responsaveis de pacientes e em prontudrios médicos,

nos principais hospitais atuantes na especialidade.

Especificos

e Mapear fluxos de diagnésticos de cancer
pediatricos de pacientes atendidos nas quatro
principais unidades do municipio do Rio de
Janeiro, que corresponde a 75% do atendimento
do estado do Rio de Janeiro.

® Mapear fluxos de atendimento ao cancer pediatrico
dos pacientes atendidos nas quatro principais unidades
do municipio do Rio de Janeiro, que corresponde a
75% do atendimento do estado do Rio de Janeiro.

e Calcular o tempo médio entre o infcio dos sintomas
de cancer pediatrico e a confirmagao diagnodstica.

e Calcular o tempo médio entre a confirmacio
diagnoéstica de cancer pediatrico e a primeira
consulta no CACON.

e Identificar os possiveis fatores que interferem no
tempo médio entre o inicio dos sintomas e a
confirmacao diagnostica do cancer pediatrico.

® Descrever as principais formas de triagem de
pacientes pediatricos com neoplasia, identificadas

nas quatro unidades do estudo.
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Método

Desenho do estudo

Com vistas a atender os objetivos desta pesquisa foi
elaborado um estudo observacional retrospectivo,
envolvendo (1) entrevista com responsaveis por
pacientes pediatricos com cancer, (2) analise dos
prontudrios dos respectivos pacientes entrevistados

e (3) entrevistas com profissionais de satude.

Universo de interesse e
obtengdo dos dados

O universo de interesse desta pesquisa foi um grupo
de cinqiienta e seis responsaveis de pacientes menores
de 18 anos com cancer primario, diagnosticados a
partir de janeiro de 2004. Nio se usou procedimento
estatistico como critério de escolha do paciente, pois
ndo se pretendeu ter representatividade da populagio
atendida pelo Sistema Unico de Satide (SUS) nas
unidades estudadas, mas sim uma aproximacao
relativa aos possiveis fatores que condicionam atraso
no diagnostico e no inicio do tratamento. Entretanto,
tentou-se buscar os casos seguindo a
proporcionalidade do volume de atendimento SUS

das unidades estudadas no municipio.

Assim, a pesquisa foi realizada nas quatro principais
unidades localizadas no municipio do Rio de Janeiro,
quais sejam, INCA, Hemorio, HMK e IPPMG. Foram

coletadas informagdes a partir de entrevistas semi-

estruturadas com responsaveis por pacientes peditricos
com cancer e através dos prontudrios dos pacientes
cujos responsaveis foram entrevistados. Além disso,
foram realizadas entrevistas com dois profissionais de
saude de cada unidade estudada com intuito de
descrevera porta de entrada de cada hospital. O periodo
de coleta variou entre julho /2004 a outubro/2004.

Os tipos de tumores e o quantitativo de casos
entrevistados por unidade foram orientados pelo
perfil e pela produgio de cada hospital. Este estudo
nao objetivou seguir a proporcionalidade dos grupos
de tumores mais incidentes na infancia, cujos onco-
hematolégicos tém maior propor¢ao em relacao aos
sélidos, uma vez que se sabe que os recursos utilizados
para a confirmacao diagnostica dos tumores solidos
sdo mais complexos do que para os tumores
hematolégicos. Assim, esperou-se captar a maior
variedade de fluxos existentes e fatores intervenientes
para o acesso até o diagnostico dos tumores solidos.
Com esta finalidade, estudou-se o fluxo de acesso
ao diagnostico e a primeira consulta no CACON,
em 32 casos de tumores sélidos e 24 casos de
tumores hematolégicos, perfazendo 56 casos de

cancer pediatrico.

Devido ao critério de oportunidade para escolha dos
casos analisados, bem como da baixa incidéncia de
determinados tumores na infancia, nao foi foco deste
estudo a coleta de dados a partir da representatividade
dos diversos tipos de tumores observados na infancia.
Entretanto, tentou-se uma representacao minima dos
tumores mais incidentes para cada grupo. A Tabela
1 apresenta a distribuicdo dos tipos de tumores

estudados por unidades.
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Tabela 1

Distribuigdo dos Tumores estudados por CACON (n=56)

HMK Hemorio INCA IPPMG Total
N % N % N % N % N %
Diagnéstico
Leucemia 191 8 727 - - 2 143 1196
Linfoma - - 3 273 - - 10 714 13 232
Neuroblastoma - _ _ _ 5 250 1 71 6 107
Osteossarcoma R _ _ _ 4 200 _ _ 4 71
Retinoblastoma R _ _ _ 4 200 - - 4 71
Sarcoma de partes moles 1 91 _ _ 4 200 1 71 6 107
Sistema nervoso central 7 636 R R _ R R - 7 125
Tumor de Wilmes 2 182 _ _ 3 150 - - 5 89
Total de casos por Unidade 1 100,0 11 1000 20 1000 14 1000 56 100,00

Andlise dos Dados

As informagdes provenientes das entrevistas com
responsaveis e com profissionais de saude, bem
como as coletadas em prontuarios foram analisadas
de forma descritiva, com distribui¢cGes percentuais

dos dados pelas categorias de interesse.

Varidveis de I[nteresse

Baseou-se nas variaveis descritas pela literatura como
sendo intervenientes para facilitar ou retardar o acesso
aos recursos dos servigos de saude para a escolha
das variaveis independentes de interesse. Nesse
sentido, foram estudadas as caracteristicas sdcio-
demograficas e clinicas dos pacientes e, caracteristicas
da histéria clinica da doenca e relativas as unidades
de saude. Essas variaveis foram coletadas a partir de
entrevistas com responsaveis e complementadas com

informagdes provenientes dos prontuarios analisados.
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Consideracoes Eticas

Devido a operacionalizacio dessa pesquisa necessitar
de acesso a informagdes sigilosas e privadas contidas
nos prontuarios e de entrevista com responsaveis de
pacientes, foi necessario a analise do seu conteudo
pelos Comités de Etica em Pesquisa (CEP) dos
hospitais pesquisados. Assim, essa pesquisa foi
aprovada pelo CEP do Hemortio sob o n® 35/04,
pelo CEP do IPPMG em 11/08/2004, pela
Comissao Cientifica de Estudos Clinicos do INCA
em reunido no dia 06/08/2004 ¢ pelo CEP do
INCA em 29/09/2004.
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Resultados

Os resultados estao organizados em duas etapas: (1)
a descrigao da porta de entrada das unidades
pesquisadas e (2) os resultados relacionados com o
acesso ao diagnostico e ao tratamento do cancer

pediatrico.

Descrigao da porta de
entrada dos quatro
principais CACON no
estado do Rio de Janeiro,

segundo os profissionais
de saiide

Nas unidades estudadas houve, na maioria das vezes,
mais de uma porta de entrada para o tratamento do
cancer pediatrico. Verificou-se também que entre as

unidades ha formas especificas e distintas de acesso.
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Hemorio

Existe no hospital um setor de triagem onde sio
encaminhados todos os casos com suspeita ou
diagnostico de canceres onco-hematologicos que
chegam a unidade. Aos pacientes que chegam pela
primeira vez ao Hemorio ¢é exigido que tragam o
exame diagnostico alterado e/ou encaminhamento
de um profissional médico para serem atendidos pela
triagem. Segundo o relato dos profissionais da
triagem, as Gnicas limitacGes de acesso ao Hemortio
sao doencas nao hematoldgicas ou ja estar sendo
tratado em outro servigo especializado. Nao ha
limita¢ao quanto ao nimero de atendimento por dia

pelo setor de triagem.
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[PPMG-UFRJ

A porta de entrada do IPPMG ¢ realizada pelo setor
de triagem durante o perfodo das 8 horas as 16 horas,
de segunda-feira a sexta-feira. Apos esse horario e
nos finais de semana, a porta de entrada passa a ser
o setor de emergéncia. O setor de emergéncia
também atende os pacientes com queixas agudas que
chegam ao IPPMG. E exigido pelo setor de triagem
um encami-nhamento médico ou alguma queixa
grave, quando o paciente serd encaminhado ao

ambulatorio para ser avaliado.

Outra forma de entrada possivel € a transferéncia
de pacientes internados em outros hospitais com
suspeita ou diagnéstico confirmado de cancer. Nesses
casos ha a necessidade de contato prévio entre o
hospital de origem e o servico de hematologia do
IPPMG e a disponibilidade do leito/servico

requisitado.

A limitacao no acesso ao IPPMG, segundo o relato
dos profissionais entrevistados, ¢ o atendimento dos
tumores do Sistema Nervoso Central em decorréncia

do IPPMG nio dispor de Centro de Terapia

Intensiva.
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Hospital Mario Krieff

Apesar do HMK dispor de um setor de triagem,
todos os pacientes pediatricos com suspeita de cancer
ou diagnéstico confirmados sao encaminhados ao
servico de oncologia pediatrica e avaliados pelo
profissional médico da enfermaria. Nao existe a
limitagao quanto ao numero de pacientes atendidos
e quanto ao horario de atendimento dos pacientes
que chegam no HMK. Além disso, desde que haja
suspeita de cancer, nao € necessario encaminhamento
médico para que o paciente seja avaliado pelo médico

do HMK.

A limitacio no acesso ao HMK, segundo o relato
dos profissionais entrevistados, ¢ o atendimento de
tumores que necessitam de tratamento intensivo e

de cirurgias.

INCA

Todos os pacientes que chegam ao INCA sio
encaminhados ao setor de triagem que funcionam
de segunda-feira a sexta-feira, das 7 horas as 11 horas.
Este setor nao estipula um nimero especifico de
atendimentos, portanto, € necessario que o paciente
chegue até as 11 horas. Apés o atendimento pelo
setor de triagem, o paciente ¢ encaminhado para o
ambulatério de pediatria para ser avaliado sobre
abertura ou nao de nimero de matricula. O horario
de funcionamento do ambulatério ¢ de segunda-
feira a sexta-feira, das 8 horas as 16 horas. Para ser
atendido pelo setor de triagem ¢ necessario
encaminhamento e/ou exame diagndstico com
suspeita ou confirmacio de cancer e/ou lamina do

exame diagnostico.

Outras formas de acesso ao INCA siao as
transferéncias para o Centro de Terapia Intensiva
Pediatrica e para o setor de internagio pediatrica
(enfermarias oncolégica e hematologica). Nesses
casos, ¢ necessaria a disponibilidade do servigo e a
autorizag¢ao prévia por algum profissional do INCA

que responda pelo setor.

A limitagao no acesso ao INCA, segundo o relato
dos profissionais entrevistados, é o atendimento de
Anemia Aplastica e de pacientes que ja iniciaram

tratamento em outra unidade.
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Resultado relativo ao
acesso ao diagndstico e
ao tratamento do ciancer
pedidtrico segundo
entrevista com
responsdveis e andlise

de prontudrio -

Descrigdo geral dos casos

Os graficos de 1 a 3 destacam a distribuicao da
populacio estudada segundo variaveis demograficas.
Houve ligeiro predominio do sexo feminino (59%)
e com faixa etaria no diagnostico entre 2 a 6 anos
(43%), onde concentram-se as maiores incidéncias
do cancer na infancia. A média de idade no
diagnéstico foi de 6,2 anos, variando de 0,1 a 17,9
anos, com mediana de 5,3 e desvio padrao de 4,5
anos. Em relacio ao local de residéncia, 23 (41%)
casos residiam na capital do estado, mas a grande
maioria (n=48; 86%) era moradores da regido
metropolitana do Rio de Janeiro (Municipio do Rio

de Janeiro, Baixada Fluminense e Metropolitana IT).

Observando as vatiaveis socio-economicas, dispostas
na Tabela 2, podemos perceber que a escolaridade do
responsavel mais prevalente foi o 1° grau incompleto
(27%), seguido do 1° grau completo (21%0), entretanto,

27% (n=15) ndo passaram do nivel primario.

institutodesiderata

Corroborando estes achados, a ocupagio
profissional dos responsaveis é, de forma geral,
condizente com niveis de escolatidade fundamentais,
sendo a maioria “do lar” (46%). Completando as
informacoes acerca das caracteristicas socio-
economicas da populagao estudada, apenas sete (12%0)
pacientes estavam cobertos por seguro de saude

privado no momento do diagnostico.
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Grdfico 1

Distriﬁuigio por sexo (n=56)

59%
B Feminino
B Masculino
‘
Fonte: entrevista com responsavel /prontuatio
r'4
Grdfico 2
Distriﬁujgiio por faixa etaria (n=56)
43%

B >2<6anos
B <2anos
B >10<18anos
Il >6<10anos

18% |
21%

Fonte: entrevista com responsavel/prontuatio
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Grdfico 3

Distriﬂuigz’io por local de residéncia (n=56)

Bx. Fluminense
Bx. Litoranea
Metropolitana IT
Regido Norte
Setrana

AP 1

AP2

AP3

AP 4

AP5

4%

15%

Fonte: entrevista com responsavel/prontuario
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Tabela 2

Distribuigao do nivel de escolaridade e ocupagio dos responsaveis e cobertura por plano de satde (n=56)

N %
Varidveis Sécio - Econémica

Escolaridade
Analfabeta 1 138
Primario incompleto 1 19,6
Primario completo 3 54
1° grau incompleto 15 26,8
1° grau completo 12 214
2° grau incompleto 4 71
2° grau completo 7 125
3° grau incompleto 1 18
3° grau completo 2 3,6
Ocupagio
Do lar 26 464
Biscateiro 8 143
Doméstica/diarista 7 125
Atendente 5 89
Aux servigos gerais 3 54
Cozinheira 2 36
Cabeleireira 2 36
Motorista 1 18
Aux de enfermagem 1 18
Aux administrativo 1 18
Plano de Sadside Privado
Sim 7 12,5
Nio 49 875

Fonte: entrevista com responsavel /prontuatio
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Informagoes relativas a
obtencido diagndstica

Sobre as variaveis que realcam a historia clinica da
doenca, do ponto de vista dos responsaveis, s sintomas
mais freqiientes foram "febre" e "tumor/aumento do
ganglio", ambos com 34%. Os sintomas mais
prevalentes por tipo de cancer foram: "febre" (64%)
para Leucemia; "perda de peso” (46%0) para Linfoma;
"febre" e "tumor/aumento do ganglio" para
Neuroblastoma, respectivamente com 67% e 50%;
"tumor/aumento do ganglio" para Sarcoma de Partes
Moles e do Tecido Conjuntivo (SPMTC) e para Tumor
de Wilms, com respectivos valotes de 67% e 60%. Além
disso, em todos os casos de Osteossarcoma (n=4) e de
Retinoblastoma (n=4) foram observadas queixas
relativas 2 "dores nos membros" e a "leucocoria",

respectivamente (Tabela 3).

Quem primeiro percebeu os sintomas foi predomi-
nantemente um dos responsaveis (87%), seguido do
paciente (n=4; 7%), geralmente ja na idade jovem.
O profissional médico suspeitou de que algo diferente
estava acontecendo com a crianga em apenas 4 casos
(7%), sendo que um desses casos foi conjuntamente

com o responsavel (Grafico 4).

Os graficos 4 - 7 demonstram que a unidade hospitalar
(43%) foi preponderantemente a primeira unidade a
ser procurada no momento do aparecimento dos
sintomas e que, apesar desta unidade ter maior

complexidade do que a porta de entrada proposta pela

institutodesiderata

organizacao do SUS, apenas 14% do total das primeiras
unidades procuradas conseguiram diagnosticar o tipo
de tumor do paciente. Do total de unidades procuradas
para diagnéstico dos sintomas, um pouco mais da

metade (52%0) encaminhou o paciente.

A Tabela 4 mostra que a suspeita diagnostica mais
freqliente foi "verme" (16%0; n=8), apesar de esses casos
ja apresentarem tumor palpavel. Em relacio ao tipo
de cancer, a "anemia" (n=3; 50%) foi a suspeita
diagnostica mais freqliente para o Neuroblastoma, o
que pode indicar tumores diagnos-ticados em fase
avancada da doenca. Os tumores de Wilmes nao tiveram
uma concentracao da suspeita diagnostica e os Linfomas
foram os tumores que tiveram a maior variacio na
suspeita diagnostica, sendo a "anemia" e a "caxumba"

os mais freqiientes (n=3; 23% ambos).

Pode-se observar no Grafico 8, que 55% (31) dos
pacientes precisaram ir mais de quatro vezes a unidade
de saude para ter a confirmacao do diagnostico de
cancer, podendo esta unidade ser a mesma ou outra
diferente. O cruzamento desta vatiavel com os tipos
de cancer estudados apontou que as Leucemias e os
Retinoblastomas foram os que precisaram ir menos
vezes a unidades de saude para se ter a confirmagao
diagnostica, enquanto que os Osteossarcomas, 0s
Tumores do Sistema Nervoso Central (SNC) e,

sobretudo, os Neuroblastomas e os Linfomas
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Tabela 3

Distribuigdo dos sintomas por tipo de ciancer

Leuc Linf  Neuro  Osteo  Retino SPMTC SNC Wilns  Total
N % N % N % N % N % N % N % N % N %

Diagnéstico/Sintomas
Febre 7 636 5 385 4 667 1 250 0 00 O 00 1 143 1 200 19 134
Tumor/Aumento de ganglio 3 273 5 385 3 500 0 00 0 00 4 667 1 143 3 600 19 134
Resfriado 3 273 0 00 O 00 O 00 0o 060 0 00 O 00 O 00 3 21
Ansia/Vomito 2 182 3 231 2 333 0 00 0 00 2 333 2 286 0 00 177
Perda de Peso 1 91 6 462 1 167 1 250 O 00 O OO0 O 00 1 200 10 70
Sangramentos 2 182 1 77 1 167 0 00 0 060 0 00 0 00 1 200 5 35
Estrabismo 0 00 0 00 O 00 0 00 1 250 0 00 1 143 0 00 2 14
Leucocoria 0 00 0 00 O 00 0 00 4 1000 0 00 O 00 O 00 4 28
Anorexia 1 91 2 154 0 00 1 250 0 00 1 167 0O 00 1 200 6 42
Prostraio/Fadiga 3 273 2 154 0 00 0 00 0 00 O 00 O 00 0O 00 5 35
Cefaléia 0 00 0 00 O 00 0 00 0 060 0 00 4 571 1 200 5 35
Amigdalite 2 182 0 00 O 00 0 00 0o 060 0 00 O 00 O 00 2 14
Equimoses/Petéquias 2 182 0 00 0 00 0O 00 0 00 0 00 O 00 0 00 2 14
Alteragio da Voz 0 00 0 00 O 00 0 00 0 060 0 00 1 143 0 00 1 07
Alteragio na cor da utina 1 91 0 00 0 00 0 00 O 00 0 00 O 00 1 200 2 14
Dot Ossea 3 273 1 77 0 00 0 00 0 00 O 00 O 00 1 200 5 35
Palidez/Anemia 1 91 0 00 O 00 0 00 0o 060 0 00 O 00 O 00 1 07
Dor nos membros 0 00 0 00 1 167 4 1000 0 00 0 00 1 143 0 00 6 42
Dor abdominal 0 00 4 308 2 333 0 00 0 00 1 167 0 00 1 200 8 50
Obstrugio/Retengio Urindgria 0 00 0 00 0 00 0O 00 0 00 1 167 0 00 0 00 1 07
Tonteira/Desmaio 0 00 1 77 0 00 0 00 0 060 0 00 2 286 0 00 3 21
Distensao Abdominal 1 91 1 77 3 50 0 00 0 00 1 167 0 00 1 200 7 49
Perda Visio 0 00 0 00 O 00 0 00 1 250 0 00 1 143 0 00 2 14
Sonoléncia 0 00 0 00 O 00 0 00 0 060 0 00 2 286 0 00 2 14
Dispnéia 0 00 1 77 0 00 0 00 0 00 0 00 O 00 0O 00 1 07
Edema 1 91 0 00 0 00 O 00 O 00 O 00 0O 00 0O 00 1 07
Diarréia 0 00 0 00 1 167 0 00 0 00 1 167 0 00 0 00 2 14
Dificuldade na marcha/ 0 00 0 00 1 167 2 500 0 00 0 00 2 286 1 200 6 42
Perda movimentos
Convulsio 0 00 0 00 O 00 0 00 0 060 0 00 0 00 1 200 1 07
Total Tumor 11 1000 13 1000 6 1000 4 1000 4 1000 o6 1000 7 1000 5 1000 142 100,0
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Grdfico 4

Distriﬁuigﬁo de quem percebeu os primeiros sintomas da doenga (n = 56)

Responsavel
Responsavel/Médico
Responsavel/Paciente
Responsavel/Professor
Médico

Paciente

7%

7%

5%

2%

7%
2%

Fonte: entrevista com responsavel/prontuario

(;ra:ﬁcn 5

Freqiiéncia do tipo da 1* unidade procurada para o diagnéstico dos sintomas (n = 56)

25% '

Fonte: entrevista com responsavel/prontuario
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43%

Il Hospital

B Consultério médico

B Posto de satide

[ PAM/Policlinica
Médico Familia

2%

5%



Gra:ﬁcn G

Frequiéncia de diagnoéstico do tipo do tumor pela 1* unidade procurada para o diagnoéstico dos sintomas
(n = 56)

1* unidade conseguiu
diagnosticar?
B Nio
B Sim
86%
14%

Fonte: entrevista com responsavel /prontuatio

Gra:ﬁcn 7

Frequiéncia de diagnostico do tipo do tumor pela 1* unidade procurada para o diagnéstico dos sintomas

(n = 56)
48%
K 1*unidade
encaminhou?
B Nio
M Sim

'

Fonte: entrevista com responsavel/prontuatio
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compareceram mais vezes a unidades de saude para

diagnéstico (Grafico 8).

Ainda sobre a busca do diagndstico, 75% relataram
terem encontrado dificuldades para a obten¢ao do
diagnéstico (Grafico 9), e apontaram os problemas
relacionados com a capacitacio do profissional
médico (49%) e com os exames de apoio diagnostico
(20%) como sendo os principais motivos para o
atraso no diagnodstico (Tabela 5). Dentre os problemas
relativos a capitagiao do médico, houve destaque para
o despreparo dos médicos, os diagnodsticos e laudos
errados. Acerca dos problemas relativos aos exames
de diagnose, a maior insatisfacdo foi sobre a
dificuldade/demora para realizagio do exame e/

ou para obtencio do laudo.

No Grafico 9, para o grupo de responsaveis que
informou nao ter tido dificuldades para se obter o
diagnostico (n = 14), foi freqiiente a mengao sobre
terem tido "sorte" pelo fato de seus filhos terem
sido atendidos por um médico treinado em algum
centro oncolégico e, portanto, suspeitaram mais

brevemente de cancet.

Em relacio ao tempo despendido entre o inicio dos
sintomas e a confirmagio diagnostica encontrado no
grupo estudado e disposto no Grafico 10, pode-se
observar que 71% (n = 40) dos casos levaram mais de
30 dias para ter o diagnoéstico, dos quais, 29 (52% do
total) levaram mais de 60 dias. Em decorréncia de haver
muitos casos (n = 33) onde a confirmacio diagnostica
foi realizada dentro dos centros especializados para
tratamento oncoldgicos, calculou-se também o tempo
entre o inicio dos sintomas e a primeira consulta
nos CACON para verificar se houve diferenca

substancial no tempo despendido entre o inicio dos

institutodesiderata

sintomas e a chegada a uma unidade oncoldgica.
Contudo, nio houve diferenca substancial entre as
distintas formas de calculo do tempo, apenas um
pequeno aumento no grupo de menor tempo
despendido (até 30 dias) e no de maior tempo (de 120
ou mais dias). Assim, a média do tempo entre o inicio
dos sintomas e a confirmacao diagnostica foi de 122
dias, variando entre 1 a 545 dias, mediana de 66 dias e
desvio padrio de 137 dias, enquanto que a média do
tempo entre inicio dos sintomas e a primeira consulta
foide 113 dias, variando entre zero a 57 dias, mediana

de -1,5 e desvio padrao de 28 dias.

Sobre o local de moradia dos pacientes, pode-se
observar no Grafico 11 que os pacientes da Regiao
Serrana (n=2; 13,3%), e sobretudo os da Baixada
Fluminense (n=7;46,7%0), foram os que levaram mais
tempo entre o inicio dos sintomas e a confirmacao
diagnéstica, enquanto os residentes da Area
Programatica 5 tiveram uma maior concentracao de

casos na classe de tempo de até 60 dias.

A relacao entre o tempo desde o inicio dos sintomas
até a obtencao do diagnéstico por tipo de tumor pode
ser observada no Grafico 12. Asleucemias (n=06; 38%0)
apresentaram a maior propor¢ao do diagndstico em
até 30 dias, enquanto os tumores do SNC (n=3; 20%)
e, principalmente os linfomas (n=6; 40%), foram os
que levaram mais tempo para ter a confirmacio
diagnostica. Em relagao ao estadiamento, os tumores
diagnosticados em estadio localizado (n=3) tiveram a
maior concentragao dos casos na classe de menor tempo
entre o inicio dos sintomas e o diagnéstico (até 30 dias)
e os tumores diagnosticados em estadios metastaticos
(n=9) e ignorados (n=8) foram os que levaram mais
tempo (mais de 60 dias) entre o inicio dos sintomas e o

diagnéstico (Grafico 13).
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Tabela 4

Distribuigio das suspeitas diagnosticas por tipo de cancer

Leuc Linf Neuro  Osteo  Retino SPMTC SNC  Wilms  Total
N % N % N % N % N % N % N % N % N %
Diagnéstico/Suspeitas

Verme 1 91 3 231 2 333 0 00 0 00 2 333 0 00 0 00 8 143
Anemia 0 00 3 231 3 50 0 00 0 00 0O 00 0 00 O 00 6 107
Pneumonia 1 91 2 154 0 00 0 00 0 00 1 167 0 00 0 00 4 71
Caxumba 0 00 3 231 0 00 0 00 0 00 O 00 O 00 0 00 3 54
Amigdalite 2 182 0 00 0 00 0 00 0 00 O 00 0 00 0 00 2 36
Sinusite 0 00 0 00 0 00 0 00 0 00 O 00 2 286 0 00 2 36
Adenomegalia 191 0 00 0 00 0 00 0 00 O 00 0 00 O 00 1 18
Anorexia 0 00 1 77 0 00 0 00 0 00 O 00 O 00 O 00 1 18
Broquite 0 00 1 77 0 00 0 00 0 00 O 00 O 00 O 00 1 18
Coisa de crianca 0 00 0 00 1 167 0 00 0 00 0 00 0O 00 O 00 1 18
Distensio muscular 0 00 0 00 1 167 0 00 0 00 0 00 0O 00 O 00 1 18
Falta de cilcio 0 00 0 00 0 00 0O 00 0 00 O 00 1 143 0 00 1 18
Gases 0 00 0 00 0 00 0O 00 0 00 O 00 O 00 1 200 1 18
Hemangioma 0 00 0 00 0 00 0 00 0 00 1 167 0 00 O 00 1 18
Hepatite 0 00 0 00 1 167 0 00 0 00 0 00 0O 00 O 00 1 18
Hepatoesplenomegalia 191 0 00 0 00 0 00 0 00 O 00 0O 00 O 00 1 18
Infeccio intestinal 0 00 0 00 1 167 0 00 0 00 O 00 O 00 O 00 1 18
Infeccio urinaria 0 00 0 00 0 00 0O 00 0 00 O 00 O 00 1 200 1 18
Luxacio 0 00 0 00 0 00 1 250 0 00 0 00 0 00 O 00 1 18
Meningite 0 00 0 00 0 00 0 00 0 00 O 00 1 143 0 00 1 18
Nio era nada 0 00 0 00 0 00 0O 00 0 00 O 00 O 00 1 200 1 18
Otite 0 00 1 77 0 00 0 00 0 00 O 00 O 00 O 00 1 18
Perna mais curta 0 00 0 00 0 00 1 250 0 00 0 00 0 00 O 00 1 18
Pielonefrite 191 0 00 0 00 0 00 0 00 O 00 0O 00 O 00 1 18
Pressio alta 0 00 0 00 0 00 0O 00 0 00 O 00 O 00 1 200 1 18
Problema de coluna 191 0 00 0 00 0 00 0 00 O 00 0O 00 O 00 1 18
Problema de tiredide 0 00 1 77 0 00 0 00 0 00 O 00 O 00 O 00 1 18
Problema de vista 0 00 0 00 0 00 0 00 0 00 O 00 1 143 0 00 1 18
Reagio medicamentosa 0 00 0 00 0 00 0O 00 0 00 O 00 O 00 1 200 1 18
Tuberculose 0 00 1 77 0 00 0 00 0 00 O 00 O 00 O 00 1 18
Total Tumor 11 1000 13 1000 6 1000 4 1000 4 1000 6 1000 7 1000 5 1000 56 1000
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Grdfico 8

Distrﬂ;uigﬁo do niimero de visitas a unidade de satide para obtengio do diagnoéstico por tipo de tumor

(n = 56)
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Fonte: entrevista com responsavel/prontuario

Grafﬁrn 9

Percentual de responsaveis que relataram terem encontrado dificuldades para obter o diagnostico de cancer
dos seus filhos (n = 56)

Fonte: entrevista com responsavel/prontuario
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Labela 5

Freqiiéncia das dificuldades encontradas para se obter o diagnostico, segundo relato do responsavel

N %
Dificuldades identificadas
para obtengio do diagnéstico
Problemas de Capacitagio do Profissional Médico 38 487
Problemas relacionados aos Exames de Diagnéstico 16 20,5
Problemas de falta de recursos/vaga no Sistema de Satude 13 16,7
Problemas outros do Sistema 5 6,4
Problemas Sécio-econdémicos 4 5.1
Outros 2 2,6
Total de Dificuldades 78 100,0
Sem dificuldade 14 -

Fonte: entrevista com responsavel/prontuatio

Grafﬁcn 10

Tempo entre o inicio dos sintomas e o diagnostico, e tempo entre o inicio dos sintomas a 1* consulta em dias

(n = 56)
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Grafﬁrn 11

Tempo entre o inicio dos sintomas e o diagndstico por local de residéncia (n = 56)
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Grdfico 12
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Tempo entre o inicio dos sintomas e o diagnostico por tipo de tumor (n = 56)
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G'ra:ﬁro 13

Tempo entre o inicio dos sintomas e o diagnostico por estadiamento (n = 56)
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Informagoes relativas ao

atendimento nos CACON

Os resultados acerca do atendimento nos CACON
demonstraram que 68% relataram nao terem tido
dificuldade para iniciar e/ou manter o tratamento
do cancer dos seus filhos (Grafico 14). Para os 32%
dos que declararam terem tido pelo menos algum
tipo de dificuldade, a demora para marcar exames
diagndsticos e/ou para obtencio do laudo (n=9;
41%o) foram os mais mencionados pelos responsaveis
entrevistados. Em seguida, foi mencionada a
dificuldade de transporte entre o local de residéncia
dos pacientes e 0 CACON (n=4; 18%), conforme

pode ser verificado na Tabela 6.

Acerca da informacio do estadiamento dos tumores
nos prontuarios verificou-se que para 25% (n=14)
dos casos nao constavam quaisquer informagoes
quanto ao estadiamento do tumor. Dos tumores
cujos estadiamentos eram conhecidos, 75% (n=18)
dos pacientes foram diagnosticados sem perspectiva
de cura da doenga, sendo que destes, 12 casos ja
estavam em fase metastatica da doenca. As
Leucemias e os tumores do SNC foram excluidos

da classificacao quanto ao estadiamento (Grafico 15).

Em relacao ao tempo despendido entre o diagnostico
e a primeira consulta nos CACON, 30% (n=17) dos
casos diagnosticados com cancer levaram menos de
15 dias até a primeira consulta nos centros especializados
para tratamento. Contudo, 59%0 (n=33) s6 conseguiram

ter a confirmagio do diagnéstico dentro dos CACON

institutodesiderata

(Grafico 16). Para esse grupo que foi diagnosticado
nos CACON, a distribuigao dos casos mostrou que a
maiotia (h=17; 52%0) levou menos de 15 dias, entretanto,
15% (n=>5) dos casos levaram 60 dias ou mais para ter
a confirmacao diagnostica dentro dos centros

oncolégicos (Grafico 17).

O tempo entre o diagnostico e a 1* consulta nos
CACON variou entre local de residéncia, tipo de tumor
e estadiamento, conforme pode ser observado nos
Graficos 18-20, respectivamente. Os pacientes da
Baixada Fluminense (n=2; 33%) e da Area Programética
5 (n=2; 33%), portadores de Linfomas (n=3; 50%) e
tumores do SNC (n=3; 50%), e os pacientes com
tumores sem anotacao do estadiamento nos prontuarios
(n=4;67%) foram os que levaram mais tempo entre o

diagnostico e a 1 consulta nos CACON.

Acerca do quantitativo de unidades de saude
percortidas/utilizadas para tratamento, disposto no
Griéfico 21, observou-se que 30% (n=17) dos pacientes
necessitaram comparecer a mais de uma unidade para
ter acesso completo ao seu tratamento. Esses casos estao
principalmente relacionados ao tratamento dos tumores
do SNC, cujo Hospital Mario Kroeff nao tem estrutura
para realizar cirurgia desse tipo de tumor; aos casos de
retinoblastoma que sao atendidos no INCA e utilizam
a intervencao terapéutica do laser no Hospital dos

Servidores e a falta de assisténcia intensiva no IPPMG.
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G'ra:ﬁcn 14

Percentual de responsaveis que relataram terem encontrado dificuldades durante o tratamento dos seus
filhos (n = 56)

H Nio
M Sim

Fonte: entrevista com responsavel /prontuatio

Tabela 6

Freqiiéncia das dificuldades encontradas para iniciar/manter o tratamento, segundo relato do responsavel

N %
Dificuldades relatadas para
iniciar/manter o tratamento
Demora fazer exames/Obter resultados 9 40,9
Dificuldade de transporte 4 18,2
Falta de Vaga CTI Pediatrico 2 9,1
Laudo Histopatologico Errado 2 9,1
Dificuldade para operar 1 45
Falta condic¢oes clinicas do paciente 1 45
Falta de medicamento 1 4,5
Falta do anestesista para exame 1 45
Falta Médico 1 4,5
Total de Dificuldades 22 100,0
Sem dificuldades 38 -
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Grdfico 15

Distriﬁuigio por Estadiamento (n = 56)

B Nio se aplica (Leuc/SNC)

W Ignorado

B Metastatico

[ Avangado (loco-reg)
Localizado

21%

Fonte: entrevista com responsavel/prontuario

Grdfico 16

Temp.(,) entre o diagnostico e a 1° consulta no CACON em dias (n = 56)

35
30
25 S P
H Diagnostico posterior 2 1* consultano CACON
20 B 16 ou mais dias
[l Menos de 15 dias
15
10

5

; =

Fonte: entrevista com responsavel/prontuario
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Grdfico 17

Distriﬂuigﬁo do tempo entre o diagnédstico e a 1* consulta no CACON em dias, entre os pacientes que
tiveram o diagnéstico dentro dos CACON (n = 33)

20

15

10 B > 60 dias ou mais

5 B >30 <60dias
- B >15<30dias

0 - - [ <15dias

Fonte: entrevista com responsavel /prontuatio

Gra:ﬁcn 18

Tempo entre o diagndstico e a 1* consulta no CACON por local de residéncia (n= 56)

|
-_—
] Hl Pos 1° consulta
[ M >15dias
— [l <15dias
-1 ]
—
[ |
L
|
0 2 4 6 8 10 12 14 16 18 20

Fonte: entrevista com responsavel /prontuatio
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G'rafﬁcn 19

Tempo entre o diagnodstico e a 1* consulta no CACON por tipo de tumor (n= 56)

14
12
10 B Poés 1° consulta
B >15dias
8 [ <15dias
6 ]
4

Sl Ead [ .
0

Fonte: entrevista com responsavel/prontuario

Grdfico 20

Temp.(,) entre o diagnéstico e a 1* consulta no CACON por estadiamento (n= 56)

14

12

10 W Pos 1° consulta

B >15dias
' .
2 ]

[ <15dias
0

Fonte: entrevista com responsavel/prontuario
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Grdfico 21

Distrﬂ;uigﬁo do niimero de unidade de satde percorridas/utilizadas para tratamento (n = 56)

Houve dificuldade
parainiciar/manter
o tratamento?

Bl Nio

B Sim

Fonte: entrevista com responsavel /prontuatio
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Discussdo

Nessa pesquisa, em decorréncia de algumas unidades
terem uma concentra¢ao de determinados tipos de
tumores e da coleta de dados seguir um pouco esse
perfil, pode ter havido o confundimento entre as
variaveis "tipo de tumor" e "unidade de
atendimento". Como consequiéncia, alguns resultados
que apontaram atraso do diagnostico relacionado
aos tipos de tumores podem estar confundidos com
o local de atendimento. Apesar disso, esse estudo
fornece material para ser investigado e aprofundado
nas unidades de tratamento e no préprio sistema de
saude, auxiliando os gestores e dirigentes no seu

trabalho de melhoria continua do sistema de satide.

A ampla variedade de sintomas, muita das vezes tao
inespecificos, aponta para uma reflexdo do quanto
pode ser dificil o diagnéstico precoce do cancer
focado no sintoma. Contudo, a sua persisténcia ¢ a
quantidade de unidades percorrida em busca de
diagnostico pode ser um grande sinal de alerta para
o médico. Outro dado corrobora esta recomendacio
e refere-se a falta de concentragdo de suspeita
diagndstica por tumor, demonstrando também que
o processo de diagnéstico do cancer pediatrico pode
suscitar diversas hipoteses diagnosticas do ponto de
vista do médico e contribuir para atrasar o diagnostico

do tumor.
As informagoes obtidas acerca dos primeiros atendi-

mentos no momento inicial dos sintomas sublinham

adesarticulacao da rede, possibilitando que casos ndo
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diagnosticados pela primeira unidade procurada nio
fossem encaminhados. Houve também relatos sobre
a desconfian¢a nas unidades de satde pelos
responsaveis, que interromperam o seguimento da
investigacao diagnostica na primeira unidade
procurada, e foram em busca de outras unidades de
saude, a revelia do preconizado pela organizaciao do

sistema de saude.

Sabe-se que o diagndstico precoce e o tratamento
adequado e em tempo habil sio fatores fundamentais
para se obter maiores chances de cura e menor
mortalidade nos casos de cancer infantil. Desta
forma, merece ser sublinhado que, nesse estudo, os
problemas relacionados aos exames diagnosticos
(dificuldade de acesso ao exame, laudo incorreto,
falta de disponibilidade do anestesista para se
proceder aos exames de imagem, demora nos
resultados de exames imuno-histoquimicos, dentre
outros) tiveram destaque no relato dos respon-saveis
dos pacientes como sendo fatores importantes para
o retardo tanto no diagnéstico quanto no inicio do
tratamento. A investigacdo desses motivos pode
auxiliar na elaboracdo de estratégias cujo objetivo
seja aumentar a propor¢ao do diagnostico precoce

do cancer pediatrico.

Em relagdo ao prontuario médico, destaca-se a sua
importancia como instrumento de registro do
processo e resultado do cuidado prestado. Nesse

estudo, foram observados diversos prontuarios com
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informac¢does incompletas quanto a um aspecto
importante para o tratamento dos pacientes: o
estadiamento do tumor. Esse fato ganha maior
relevancia nas unidades que também tém a finalidade
de ensino, ja que pode contribuir para uma assisténcia

e um ensino de pior qualidade.

Em decorréncia de o cancer pediatrico apresentar
baixa possibilidade de prevenciao primaria e
desenvolvimento acelerado do tumor, os esforcos
no sentido de melhorar os indicadores de resultado
da assisténcia recaem, priori-tariamente, sobre o
diagndstico precoce. Por esse motivo, sublinha-se a
necessidade de implantar agdes por parte de dirigentes
e gestores que diminuam o tempo entre o inicio dos
sintomas e a confirmacao diagnoéstica, através da
eliminacio de barreiras que contribuem para o retardo

do diagnostico e do inicio do tratamento.

Nesse sentido, os achados provenientes deste estudo
podem contribuir, em aspectos gerais, para a
implemen-tacdo de agdes efetivas que visem a
deteccdao precoce do cancer e para melhorar as
diferencas no acesso encontradas em relacio ao tipo

do tumor e ao local de residéncia do paciente.

Como proposta para superar alguns problemas
apresentados sugere-se maior integracdo da rede,
implantacio de poélos de deteccdo precoce com
maior agilidade aos exames de diagnose e aos seus
respectivos laudos, treinamento aos profissionais
médicos e aos graduandos de medicina para o
diagnéstico diferencial do cancer. Ressalta-se, por fim,
aimportancia de realizar outros estudos que gerem
novos conhecimentos e aprofundem a discussao

neste campo.
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Conclusoes

Esta pesquisa objetivou mapear o acesso ao
diagnostico e ao atendimento do cancer pediatrico,
bem como identificar os fatores que podem
condicionar atraso no diagnéstico e tratamento desse
tipo de cancer. Nessa direcao, tomando como base
os resultados analisados, conclui-se que no grupo de

pacientes estudados:

1. o hospital foi a primeira unidade de sadde a ser
procurada no aparecimento dos sintomas para a

maioria dos pacientes;

2. amaioria dos responsaveis relatou que encontrou
dificuldades para a obteng¢ao do diagnostico dos seus
filhos, e atribuiu aos problemas de capacitaciao
profissional do médico e aos problemas relativos
aos exames de diagnose como sendo os principais

motivos para o atraso no diagnéstico;

3. amaior propor¢io dos casos teve que ir a unidade

de satde por mais de 5 vezes para obter o diagndstico;

4. os Linfomas, Neuroblastomas, Osteossarcomas
e os tumores do SNC foram os que necessitaram ir
mais vezes as unidades de satide para a obtenc¢ao do

diagnostico;

5.um elevado numero de casos levou mais de 60 dias
entre os sintomas e o diagnostico, sendo os Linfomas
aqueles que levaram mais tempo, e as leucemias e os

tumores de Wilmes os que levaram menos tempo;
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0. os pacientes que moram na Baixada Fluminense
foram os que levaram mais tempo entre o sintoma e

o diagnostico;

7. a maioria dos casos teve o diagnéstico do tumor

nos CACON;

8. os pacientes que moram na AP5 e na Baixada
Fluminense foram os que levaram mais tempo entre

o diagnostico e a 1* consulta no CACON.
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