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_ DA SUSPEITA AO DIAGNOSTICO DE
CANCER INFANTOJUVENIL: A EXPERIENCIA
DE FAMILIARES EM SERVIGOS DE SAUDE

FROM SUSPICION TO DIAGNOSIS OF CHILDHOOD AND ADOLESCENT CANCER:
THE EXPERIENCE OF FAMILY MEMBERS IN HEALTH SERVICES

DE LA SOSPECHA AL DIAGNOSTICO DE CANCER INFANTO-JUVENIL:
LA EXPERIENCIA DE FAMILIARES EN SERVICIOS DE SALUD

RESUMO: Neste trabalho buscou-se compreender a experiéncia de familiares de criangas e adolescentes com
cancer, nos servigos de saude, desde os primeiros sinais e sintomas da doenca até a comunicagao do diagnastico.
Trata-se de um estudo qualitativo realizado com 20 cuidadores familiares de criangas e adolescentes que estavam
em tratamento oncolégico em um hospital publico da Paraiba. Recorreu-se a entrevista semiestruturada para
apreensdo dos dados e a andlise de contedo, do tipo tematico, para a organizagdo e andlise dos resultados.
0 processo de andlise permitiu a construgdo de trés categorias temdticas: Em busca de um diagnéstico; Diagnastico;
e Mudancas no sistema familiar. Recorrer a varios servigos de salde, esperar pelo diagnostico e, por vezes, receber
diagnosticos errados causaram sofrimento na familia, que geralmente se sentia negligenciada e impotente. Apesar
de grande parte dos cuidadores avaliar a comunicacéo do diagnostico como adequada, as reagoes dos cuidadores
expressaram o choque surgido pela noticia. Nesse cendrio, identificou-se uma maior unido na maioria das familias
e mudancas de rotina e papéis, no sentido de adaptagdo a adversidade inesperada. Ressalta-se a importancia de
repensar as praticas de cuidado na rede de assisténcia oncoldgica, assegurando uma postura de acolhimento
e vinculo, a partir da ¢tica da integralidade.

Palavras-chave: Cancer infantojuvenil; Familia; Assisténcia a satde.

ABSTRACT: This work sought to understand the experience of family members of children and adolescents with
cancer, in health services, from the first signs and symptoms of the disease to the communication of the diagnosis.
Itis a qualitative study conducted with 20 family caregivers of children and adolescents who were undergoing cancer
treatment at a public hospital in Paraiba. Semi-structured interviews were used to apprehend the data, and thematic
content analysis was used for results organization and analysis. The analysis process allowed the construction
of three thematic categories: In search of a diagnosis; Diagnosis; and Changes in the family system. Resorting to
various health services, waiting for the diagnosis and sometimes receiving wrong diagnoses caused suffering in the
family, which generally felt neglected and powerless. Although most caregivers evaluate the communication of the
diagnosis as adequate, the caregivers’ reactions expressed the shock that emerged from the news. In this scenario,
greater unity was identified in most families as well as changes in routine and roles, in the sense of adapting to
unexpected adversity. The importance of rethinking care practices in the oncology care network is emphasized,
ensuring a welcoming and bonding posture, from the perspective of integrality.

Keywords: Childhood cancer; Family; Health care.

RESUMEN: En este trabajo se busco comprender la experiencia de familiares de nifios y adolescentes con cancer,
en los servicios de salud, desde los primeros signos y sintomas de la enfermedad hasta la comunicacion del
diagnostico. Se trata de un estudio cualitativo realizado con 20 cuidadores familiares de nifios y adolescentes que
estaban en tratamiento oncoldgico en un hospital piblico de Paraiba. Se recurri6 a la entrevista semi estructurada
para la aprehension de los datos y el andlisis de contenido, de tipo tematico, para la organizacion y andlisis de
los resultados. El proceso de andlisis permitio la construccion de tres categorias tematicas: En busqueda de un
diagndstico; Diagnostico; y Cambios en el sistema familiar. Recorrer a varios servicios de salud, esperar por el
diagnostico vy, a veces, recibir diagnosticos equivocados causaron sufrimientos en la familia, que generalmente
se sentia abandonada e impotente. A pesar de que gran parte de los cuidadores evalian como adecuada la
comunicacion del diagnostico, las reacciones de los cuidadores dieron muestra del shock producido por la noticia.
En ese scenario, se identifico una mayor union en la mayoria de las familias y cambios de rutina y roles, en el
sentido de adaptacion a la adversidad inesperada. Se resalta la importancia de repensar las practicas de cuidado en
la red oncologica, asegurando una postura de acogimiento y vinculo, a partir de la dptica de la integralidad.

Palabras clave: Cancer infanto-juvenil; Familia; Asistencia a la salud.
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INTRODUGAO

O conhecimento cientifico acerca do cancer infantojuvenil cresceu
significativamente nas ultimas décadas. A doenga, que antes era pouco percebida
e estudada, tornou-se a primeira causa de morte por doenca entre criangas
e adolescentes de um a dezenove anos no Brasil (INCA, 2020). Contudo, atualmente
existem chances de cura para até 80% dos casos, se diagnosticados precocemente
e se submetidos a procedimentos especializados adequados (Amador, Reichert,
Lima, & Collet, 2013).

Ainda que se reconheca a importéncia de um rapido diagndstico para um melhor
progndstico do cancer infantojuvenil, conclui-lo precocemente constitui um desafio.
Aspectos como a imprecisdo dos sinais e sintomas do cancer, que podem se confundir
com outras patologias comuns nessa faixa etdria, e a qualidade do atendimento
recebido pelos profissionais de saide, podem dificultar a conclusido do diagnoéstico
(Friestino, 2015; Reis, Dias, & Mazzaia, 2009). Tal dificuldade pode acarretar, entre
outras coisas, o prolongamento do itinerario terapéutico, que se inicia quando
a familia percebe que os sinais e sintomas apresentados pelas criangas ou adolescentes
merecem atencio e cuidados em satide (Rezende, Schall, & Modena, 2009).

A experiéncia com o cancer pode tornar-se mais dificil considerando o caminho
a ser percorrido pela crianca ou adolescente e sua familia em servigos de saide, além
do fato de ter que lidar com a representagdo simbolica de morte, incurabilidade,
perdas e intenso sofrimento que envolve o adoecer de cancer (Almico & Faro, 2014;
Borges, Lima, & Dupas, 2016; Del Bianco Faria & Cardoso, 2010; Kohlsdorf & Costa,
2012; Nehmy, Brito, Mota, & Oliveira, 2011).

As reagdes as enfermidades e as estratégias de enfrentamento dependem nao
apenas de processos individuais, mas de relacdes e contextos que permitam as
familias construirem recursos para lidarem com um evento inesperado. Como
discute Rolland (2016), o enfrentamento de uma doencga envolve tarefas para a
familia que implicam a participagao de outros atores sociais, como os profissionais
de satade. Na fase inicial, por exemplo, espera-se que a familia aprenda a lidar com
os sintomas, adapte-se aos contextos dos servicos de saude, estabeleca boas relagoes
com os profissionais de satide e construa um significado para a doenga. Acredita-
se que, nesse cenario, os profissionais de saude possuam grande influéncia no
sentimento de competéncia e nas estratégias que a familia utiliza para lidar com esse
desafio desenvolvimental, evitando, sobretudo, culpabilizagdes diretas ou implicitas
que minam tais recursos.

Nessa perspectiva, tendo em vista que a orientagdo e o preparo dos familiares
contribuem para a diminui¢do do impacto do diagndstico, além de ajudar na
adaptagdo a nova situacio (Alves & Euldlio, 2011), neste estudo prop0s-se
compreender a experiéncia de familiares de criangas e adolescentes com cancer nos
servicos de satide desde os primeiros sinais e sintomas da doenga até a comunicagao
do diagnéstico.

Espera-se que estudos neste escopo possam promover reflexdes que contribuam
para a melhoria da assisténcia a satde voltada ao paciente oncoldgico e sua familia,
buscando potencializar o bem-estar, a qualidade de vida e o desenvolvimento de
todos os envolvidos, a partir da dtica da complexidade e da integralidade em saude.
A integralidade, principio destacado na proposta do Sistema Unico de Saude (SUS),
implica a consideragao de diferentes aspectos que fazem parte da vida dos sujeitos,
como aspectos bioldgicos, psicoldgicos, sociais, dentre outros, que engendram
diferentes contextos e histérias de vida. O projeto politico do SUS, nesse sentido,
propde uma mudanga paradigmatica, um reordenamento epistemoldgico que
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permite ressignificar modelos, praticas e o proprio conceito de saude (Boing
& Crepaldi, 2014). As pesquisas cientificas, por sua vez, podem contribuir para
a consolida¢dao dos principios e diretrizes do SUS, apontando demandas que sdo
identificadas nas investigagoes realizadas em diversas regides do Brasil.

METODOLOGIA

Trata-se de um estudo descritivo, exploratdrio, com abordagem qualitativa, uma
vez que esta possibilita maior aproxima¢ao com o cotidiano e as experiéncias vividas
pelos préprios sujeitos, permitindo ao pesquisador interpretar os fenomenos em
termos de significados atribuidos pelas pessoas investigadas (Denzin & Lincoln, 2006;
Minayo, 1993). Participaram 20 cuidadores familiares de criangas e adolescentes que
estavam em tratamento oncologico em um hospital pablico da Paraiba. Dentre esses,
19 eram maées e apenas um cuidador era pai, que compartilhava o cuidado da crianga
com a mae. A escolha se deu por conveniéncia, de acordo com a disponibilidade
dos familiares nos dias de coleta, sendo utilizados os seguintes critérios de inclusao:
ser cuidador familiar principal; estar acompanhando criangas ou adolescentes que
tinham diagnostico de cancer e que estavam hospitalizados no setor de oncologia
pediatrica do hospital; aceitar participar da pesquisa e consentir com as etapas
e procedimentos da mesma a serem esclarecidos antes da realizagdo da coleta.

Antes do inicio da coleta, o projeto de pesquisa foi apresentado aos profissionais
de saide da Oncologia Pediatrica para que os mesmos pudessem conhecer seus
objetivos e compreender sua importancia académica e social. Em seguida, os
cuidadores que acompanham criancas e adolescentes na enfermaria do referido
setor foram convidados individualmente a participarem da pesquisa. Nessa ocasiao,
foram explicados os objetivos da pesquisa, os direitos dos participantes por meio do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), de acordo com a Resoluc¢ao
n. 466/12 do Conselho Nacional de Saude, e investigado o interesse em participar
do estudo. De 21 cuidadores abordados, quase todos concordaram em participar da
pesquisa. Apenas uma cuidadora desistiu da participagdo apds o inicio da entrevista,
uma vez que, segundo ela, relembrar a trajetéria percorrida pela familia era motivo
de muito sofrimento. Diante de situagdes como essa, era oferecido aos cuidadores
um espaco de escuta qualificada, nas dependéncias do proprio hospital, de modo
a permitir a expressido de seus sentimentos e emogdes, oferecer apoio emocional
e contribuir para o processo de ressignificagdo das vivéncias relacionadas ao
adoecimento de seus filhos.

Como previsto, foram coletadas as assinaturas dos TCLE e do Termo de
autorizagdo para gravagao de voz de todos os cuidadores que aceitaram participar
da pesquisa e, logo em seguida, foi realizada a coleta de dados na enfermaria da
oncologia pediatrica.

Foram realizadas entrevistas individuais semiestruturadas, as quais foram
submetidas a analise de conteido tematica (Bardin, 2009). Apds a organizagdo
e leitura flutuante do material, as entrevistas foram demarcadas em unidades
de registro, a partir dos temas evocados do texto, possibilitando o processo de
codificagdo. Dessa forma, buscou-se identificar os sentidos das unidades de registro,
por meio da construcdo de cddigos seménticos. Por fim, por meio do agrupamento
de cédigos com semelhangas seménticas, foram construidas subcategorias
e categorias tematicas.

A fim de garantir o anonimato dos participantes e a confidencialidade das
respostas, utilizou-se um sistema de identificacdo no qual seus respectivos nomes
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foram substituidos pela letra C (referente a “cuidador”), seguida de um algarismo
numérico que representa a ordem de aplicagao dos instrumentos.

Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica de Pesquisa (CEP) da Universidade
Estadual da Paraiba, segundo parecer n. 1.998.525 tendo como base as normatizagoes
preconizadas na Resolugdo n. 466, de 12 de dezembro de 2012, do Conselho Nacional
de Saude (CNS).

RESULTADOS E DISCUSSAQ

A partir da andlise de conteido tematica, foi possivel construir trés categorias
relacionadas a experiéncia das familias no processo inicial do tratamento médico da
crianga ou do adolescente: Em busca de um diagndstico; Diagndstico e Mudangas no
sistema familiar. Optou-se por apresentar alguns recortes de entrevistas, no sentido
de ilustrar o sentido das subcategorias que compdem as categorias tematicas.

Em busca de um diagnostico

Essa categoria englobou as seguintes subcategorias: o processo de investigagao
clinica; os servicos percorridos e a assisténcia recebida durante o periodo de busca
de respostas aos sintomas apresentados pelas criangas e adolescentes.

O itinerdrio das familias iniciou-se no momento em que se identificou
o aparecimento de variados sinais e sintomas, dando-se inicio ao processo de
investigagdo clinica. A febre era o sintoma mais recorrente, presente em quase todos
os casos, de forma isolada ou acompanhada por outros sinais como, por exemplo,
gripe e manchas na pele: “Apareceram manchas nas pernas e febre de 40°” (C3),
“Passou uma semana tendo febre” (C5), “Ela jd comegou a ter febre e a tossir” (C7).

Em algumas situagoes, os sintomas apresentados pareciam indicar outro
problema de satide:

Ele comegou a ter umas manchas vermelhas na pele, ai quando ia desmanchando
ia ficando roxo. Foi s6 o que ele teve. Ai eu levei pro posto, pensavam que era
machucado ou alguma coisa assim. Ai depois ele comegou a ter febre, ai eu levei
de novo, passaram remédio e mandaram pra casa. Sei que a febre ia e voltava,
ia e voltava. S6 quando foi na quarta vez que a gente foi, foi que pediram um
exame de sangue. (C15)

Houve relatos, ainda, de familias que descobriram o cancer quando investigavam
outras questdes de saide que ndo se relacionavam com a sintomatologia dessa
patologia:

Nesse tempo nasceu um dente no céu da boca dele, [ ...] ai o dentista pediu exame
de sangue e raio x da boca dele. Ai eu trouxe ele pra um laboratério particular
aqui e fiz um exame, ai quando saiu o resultado a médica me deu um bilhetinho
e os exames que ele tinha pedido. Af ela disse pra eu procurar o médico do
posto de satde, s que o médico ndo tava, ai eu mostrei a enfermeira. Assim
que ela viu, disse que ia me encaminhar pra ca pra Campina. (C9).
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Os servigos de saude percorridos pelas familias variaram em relagao a porta de
entrada, a quantidade de idas e vindas e de encaminhamentos em busca de um
diagnostico adequado. Enquanto alguns participantes buscaram os servigos de
atengdo primaria como porta de entrada no Sistema Unico de Saude (SUS), outros
recorreram aos niveis secundarios e terciarios. Houve relatos, ainda, de cuidadores
que iniciaram a investiga¢ao no servigo privado de saude.

Dos vinte entrevistados, dez cuidadores procuraram inicialmente a Unidade
Basica de Saude, enquanto dois recorreram aos servi¢os de pronto atendimento, seis
aos hospitais publicos e dois aos consultdrios da rede privada de saude: “Adriano
ndo tava comendo direito de noite, so queria ficar deitado, tava fraco. Sei que ele ficou
bem uma semana assim, ai depois comegou a febre. Eu levei ele no posto de satide da
minha cidade” (C12); “Passou uma semana tendo febre, ai quando foi depois de uma
semana eu trouxe ela pra o hospital” (C5).

No que tange a assisténcia a saude, onze participantes relataram que houve pouca
investigacdo por parte da equipe médica. Dois cuidadores, inclusive, pediram
a profissionais da rede publica e privada que fossem realizados exames, no intuito
de aprofundar a investigacao do problema. As solicitagdes nao foram acatadas pelos
médicos, como demonstra o relato abaixo:

Em janeiro ele teve uma gripe, ai levamos pra pediatra e ela passou medicamento,
ai ficou bom. Em fevereiro essa gripe voltou bem mais forte, ai levamos ele pra
pediatra de novo, e pedimos até pra ela passar um hemograma, porque a gente
tava achando ele meio pdlido, ai ela ndo passou, disse que ia seguir o protocolo
médico. Ela passou antibidtico, ai ele tomou por uma semana e ndo resolveu.
Ai a gente voltou de novo, ela passou outro antibiético e ndo passou o hemograma,
e foi porque a gente pediu de novo. (C16)

Nos casos investigados na rede publica ainda existia outra problematica: a demora
para o agendamento dos exames e, consequentemente, acesso aos resultados,
prolongando, assim, a angustia da incerteza em relagio ao adoecimento. Estes
fatos fizeram com que alguns familiares que haviam iniciado a investiga¢do na rede
publica recorressem, por conta propria, a rede privada de saide, na tentativa de
conseguir um diagndstico e iniciar o tratamento mais rapido.

Outra questdo identificada nos relatos de forma bastante frequente refere-se
a ocorréncia de diagndsticos incorretos antes de se chegar, de fato, ao diagndstico
de cancer. Esses diferentes diagnodsticos antes da confirmag¢ao do cancer,
que também foram identificados em outros estudos (Fermo, Lourengatto,
Medeiros, Anders, & Souza, 2014; Lima, Silva, Gdes, Ribeiro, & Alves, 2018),
podem contribuir para a piora do quadro clinico da crian¢a ou adolescente, como
exemplificado na fala deste cuidador:

As suspeitas era ou leucemia ou infecgdo viral. [..] Al deram alta a ele
como infecgdo viral. A gente foi pra casa e ele ficou tomando antibiotico.
Com quinze dias comegou a aparecer outros sintomas. [...] Af a gente trouxe
ele de volta pra cd e a suspeita foi muito maior da leucemia. (C16)

O processo de investigagdo de um quadro clinico é um momento geralmente
dificil para as familias, principalmente aquelas que suspeitam da possibilidade de
um cancer, patologia carregada socialmente de estigmas e preconceitos. Vivenciar
a espera e a falta de informagoes acerca do adoecimento do filho, vendo os sintomas
se intensificarem, pode trazer estresse e ansiedade as familias que, embora possam
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temer o diagndstico, o buscam incessantemente, a fim de poder iniciar uma
terapéutica que cesse ou amenize aqueles sintomas (Borges, 2013).

Interessante ressaltar que dez cuidadores buscaram os primeiros cuidados na
atengdo bdsica, representada pelas Unidades Bésicas de Saude. Entretanto, dois
cuidadores buscaram atendimento em consultérios médicos particulares e oito
buscaram servicos hospitalares ou de pronto atendimento, seja pela angustia em
resolver o problema da forma mais rdpida possivel ou por falta de conhecimento
do funcionamento da rede de satde. Esse dado reflete as dificuldades estruturais
do SUS, como a demora para ter acesso aos exames, mas também denuncia
a falta de uma postura acolhedora que permita uma escuta empatica, por parte dos
profissionais de satde, na assisténcia prestada, seja no SUS ou na rede particular.
A auséncia do acolhimento, por sua vez, acarretou varios encaminhamentos
e procedimentos inadequados para se chegar ao diagnéstico, submetendo a familia
a uma “peregrinacgdo exaustiva’, refletindo a falta de resolutividade da assisténcia.
As diversas idas e vindas aos servigos de saude parecem ser uma caracteristica
comum no percurso percorrido pelas familias até o cancer ser identificado (Lima,
Silva, Goes, Ribeiro, & Alves, 2018; Rezende, 2015), aumentando-o ainda mais
e adiando a conclusao do diagnostico (Vidotto, Ferrari, Tacla, & Facio, 2017).

Oserros de diagndstico podem ser justificados pela similaridade da sintomatologia
com outras patologias mais frequentes na infancia e adolescéncia, ou ainda pela
pequena quantidade de casos de neoplasias presenciados pelos profissionais de
satide nesta populagao, se comparado as outras doengas com sintomatologia similar
(S4, Silva, & Goes, 2019). Embora dificilmente suspeite-se da possibilidade do
cancer nos primeiros dias, apds duas semanas de sintomas recorrentes, e que nao
respondam ao tratamento proposto, o INCA (2020) recomenda que a investigagdo
de cancer seja iniciada, dada a necessidade do diagnéstico precoce. Ha de se levar em
conta que esse prazo pode ser considerado longo pelos familiares que ja percebem
sintomas, provavelmente, hd mais tempo. Contudo, ndo se pode negligenciar o fato
de que alguns profissionais de satide nao seguem essa recomendag¢ao, conforme
foi demonstrado no relato de alguns cuidadores que afirmaram, com o passar dos
dias, ser necessario recorrer varias vezes ao servico de saude, na tentativa de obter
alguma informagdo concreta e pertinente sobre o adoecimento de seu filho.

A inexisténcia ou fragilidade do vinculo entre profissionais de saide e usudrios
provavelmente contribui para a dificuldade de se chegar a um diagnoéstico. Alguns
participantes relataram que, apesar de discorrerem sobre a recorréncia dos sintomas,
parecia ndo existir uma escuta atenciosa aos seus relatos no momento da consulta.
Tendo em vista que o vinculo, enquanto ferramenta e tecnologia fundamental da
atengdo basica, permite ampliar o conhecimento sobre as vivéncias das familias,
possibilitando um cuidado centrado em suas demandas e necessidades (Seixas et
al., 2019), deve ser reconhecido em sua poténcia transformadora das relacdes e da
resolutividade dos problemas de saude.

A queixa dos cuidadores em ter que insistir para que as investigagdes sejam
aprofundadas por meio de solicitacdo de exames e aten¢do as queixas da crianga
ou adolescente ¢ algo constatado em estudos anteriores (Cavicchioli, Menossi,
& Lima, 2007; Fermo, Lourencatto, Medeiros, Anders, & Souza, 2014) e também
denuncia a fragilidade dos vinculos construidos com a familia na rede de atengédo
a saude e traz a luz reflexdes acerca da hierarquia socialmente existente entre
o médico - aquele que detém o saber, e o doente/ a familia - aquele que nao
o detém (Piccardi, 2012). Esta relacionado, portanto, a dificuldade de prestar uma
assisténcia humanizada, que, de acordo com Bidin, Souza, e Machineski (2013),
baseia-se no dialogo, na compreensio, no saber ouvir e compreender as angustias
e o sofrimento das familias.

Da suspeita ao diagnostico
de céancer infantojuvenil:

a experiéncia de familiares
em servicos de saide

Beatriz Lima Figueirédo
Sibelle Maria Martins
de Barros

Maria Angélica
Carvalho Andrade

Nova Perspectiva Sistémica, v. 29, n. 67, p. 98-113, agosto 2020.

103



104

NPS 67 | Agosto 2020

Diagnostico

A categoria “diagnostico” envolve o momento da comunicagdo diagndstica aos
cuidadores e suas respectivas reagdes.

O diagnostico, em quase todos os casos, foi comunicado a mae que estava,
na maioria das vezes, sozinha. Duas comunica¢des foram direcionadas a tia de
uma crianga e ao companheiro de uma adolescente. A presenca constante das maes
enquanto cuidadoras confirma que, mesmo diante de todas as transformagdes
ocorridas no que diz respeito ao papel da mulher na sociedade, a ideia da figura
feminina como aquela que detém a responsabilidade sobre o cuidado ainda é muito
forte (Salci & Marcon, 2008). Além disso, pode ser importante, para ela, sentir
que esta desempenhando o papel de boa mie ao atender, sempre que possivel,
as demandas do filho (Nunes, Pedrosa, Barbosa, Monteiro, & Ferraz, 2017).

Para a maioria dos cuidadores a forma de comunica¢io do diagnodstico
representou acolhimento e trouxe esclarecimentos acerca da doenga e do tratamento:
“Ai a doutora explicou bem direitinho que a gente ia vir pra o hospital, como é que
ia ser o tratamento dele, que era uma doenga agressiva. Eles explicaram tudo” (C6).
“Ela explicou que era leucemia e que o tratamento era assim. Ai eu perguntei a ela:
doutora, meu filho vai morrer?’ E ela disse que ndo sabia, mas que tudo o que pudesse
fazer por ele iria fazer” (C9).

Os cuidadores demonstraram sentir-se satisfeitos quando a revelagio do
diagndstico foi feita de forma franca e aberta, respeitando suas necessidades quanto
ao tempo para digerir as informagoes: “A gente sempre falou que queria que eles
fossem sempre claros com a gente. Entdo da forma que foi passado ndo sentimos tanto,
porque eles sempre iam preparando, entendeu?” (C16).

A satisfagdo relatada por esses cuidadores deve-se ao fato de as informagdes terem
sido repassadas com uma linguagem clara e acessivel, aspectos fundamentais para
evitar falsos entendimentos no cuidador, aspectos que podem intensificar o estresse
e ansiedade (Alcantara, Shioga, Lima, Lage, & Maia, 2013). Destaca-se, ainda,
a importancia da dimensédo afetiva na comunica¢do do diagnéstico representada
pela postura de acolhimento dos profissionais.

Por outro lado, para trés cuidadores, as comunica¢des ocorreram de forma
inadequada, inclusive com culpabilizagdo da familia, como exemplificado na
seguinte fala: “Foi muito dificil! Ela olhou pra mim e fez ‘Mde, como vocé deixou
a sua filha chegar nessa situagido? Como foi que vocé deixou a sua filha se acabar
aos poucos desse jeito?”” (C10). Comunicagdes como essas denotam a ocorréncia de
violéncia institucional e exercicio de poder decorrentes de relagdes assimétricas,
ainda valorizadas por alguns profissionais. Elas podem ser prejudiciais na relagdo
de confianca entre equipe, paciente e familia, interferindo, entre outras coisas,
na adesdo ao tratamento (Ferreira, Duarte, Machado, Brandao, Baiense, Mello,
& Vitarelli, 2018). Alerta-se para o fato de que o proprio processo de adaptagao
e significa¢do do diagndstico de cancer infantil pode envolver o sentimento de culpa
dos progenitores, fazendo emergir comportamentos compensatérios, como uma
maior atengdo ao filho por meio da abdicagdo das atividades cotidianas parentais
(Frizzo et al., 2015). Ademais, culpabilizar os pais prejudica o enfrentamento da
situacdo, podendo contribuir para o surgimento da ideia de puni¢ao, aumento do
sentimento de incompeténcia e desesperanga.

No que se refere as principais reagdes emocionais relacionadas ao impacto do
diagndstico, foi possivel identificar desespero, tristeza e choque: “Eu fiquei muito
triste mesmo. Eu fiquei desesperada, fiquei com ar de louca dentro do hospital,
chorando!” (C17); “Nessa hora, por mais que vocé tenha fé, seu mundo desaba. E um
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impacto muito grande. Nessa hora ndo existe supermde, ndo existe supersserva, nao
existe nada. Seu mundo cai, seu chdo desaparece, sabe? E uma dor que vocé ndo sabe
0 que fazer... é um desespero” (C6).

As reagdes ao diagnoéstico indicam a proximidade semantica do cancer com
a morte, como verbalizado por alguns familiares: “Quando descobri, eu senti que ali
pra mim era o fim e que eu tava perdendo meu filho” (C4). Sentimentos como a tristeza
e o medo da morte podem estar presentes ndo s6 no momento da comunicagdo do
diagnéstico, mas também no cotidiano dos cuidadores, podendo levar a pensamentos
negativos, facilitando desestruturagdes pessoais e sintomas de estresse. Casos como
esses reforcam a necessidade de a equipe de satude atuar com o proposito de garantir
o suporte necessario para os cuidadores lidarem com o adoecimento (Del Bianco
Faria & Cardoso, 2010; Mazza, Lima, Carvalho, Weissheimer, & Soares, 2017).

Por fim, embora em numero bem menos frequente, chama aten¢ao o relato de
alguns cuidadores que, ao descreverem como se sentiram em relagao ao diagndstico,
citaram sentimentos como forga e calma: “Eu me senti forte, porque a gente sempre
tem que td forte pra dar forca pra ele” (C16); “Eu me desesperei, mas na mesma hora
eu me acalmei. A gente tem que aceitar, né? Tem que conviver com isso e ficar calma
pra poder cuidar dela” (C14). Falas como essas parecem demonstrar uma tentativa de
autocontrole frente ao diagndstico, o que nao descarta outras reagdes a ma noticia.
A calma e aceitagdo, contudo, sdo mais comuns depois de passado o impacto do
diagndstico, quando os cuidadores geralmente refletem e comegam a compreender
que precisam buscar forcas para reagir na tentativa de transmitir for¢a a crianga ou
adolescente doente (Carvalho, Depianti, Silva, Aguiar, & Monteiro, 2014).

A forma de comunicagdo do diagndstico é crucial para o estabelecimento de uma
relagdo de confianga entre a equipe de satde, o paciente e a familia, facilitando
a conscientizagio sobre a gravidade da situagao e proporcionando melhor adesdo
ao tratamento, de modo que o cuidado possa ser efetivado (Beltrao, Vasconcelos,
Pontes, & Albuquerque, 2007; Theobald, Santos, Andrade, & De-Carli, 2016).
A existéncia de uma comunicagdo respeitosa e dialdgica entre equipe e familiares
permite trocas de saberes, constru¢ao colaborativa de possibilidades de cuidado, de
modo que a familia possa se sentir acolhida no momento do diagndstico. Trata-se,
pois, de um elemento fundamental para que o profissional de saude possa instituir
um vinculo com a familia, possibilitando uma assisténcia humanizada com base em
tecnologias leves de cuidado (Merhy, 2007; Theobald et al., 2016).

Uma comunicagdo inadequada, por sua vez, além de dificultar o enfrentamento
da doenga (Ongaro & Zucolotto, 2016), por minar o sentimento de competéncia da
familia, reflete o despreparo e a falta de ética profissional e, além de ndo satisfazer
as necessidades do usudrio, promove um sofrimento adicional e desnecessario
ao mesmo, comprometendo o cuidado (Aguiar, D'Oliveira, & Schraiber, 2013;
Theobald et al., 2016). A falta de respeito e a violéncia verbal perpetradas por alguns
profissionais de saude durante a comunica¢ao do diagndstico apontam entraves
da proposta de humanizagdo em satde. Todavia, agdes desrespeitosas ainda sao
reproduzidas com naturalidade no contexto do cuidado, sendo corriqueiramente
praticadas por alguns profissionais de satde, por ndo reconhecerem suas atitudes
como violadoras dos direitos dos usuarios (Fornari, Madureira, Labronici,
& Mantovani, 2014).

E preciso considerar que o cAncer possui sentidos relacionados a dor, sofrimento
e morte, fator que pode intensificar a angustia da familia, especialmente se ela nao
receber as informagoes suficientes que lhe possibilitem o conhecimento necessario
para lidar com o adoecimento de seus filhos (Almico & Faro, 2014). Além disso,
na maioria das vezes, o cuidador nao conhece a fundo as caracteristicas da doenca e
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do seu tratamento, especialmente se nao estiver vivenciado anteriormente um cancer
no contexto familiar. Nesta perspectiva, Sales, Santos, Santos, e Marcon (2012)
explicam que, dependendo da forma como é feita, a transmissdo da informacgao
pode acabar sendo prejudicada pelo conhecimento restrito da familia em relagao
a fisiopatologia da doenca. Assim, a equipe de saide deve empregar uma linguagem
coerente com a realidade de cada familia, proporcionando os esclarecimentos
e apoio necessarios para um cuidado humanizado, minimizando os possiveis danos
tisicos e psicologicos que podem resultar do diagndstico e dos momentos seguintes
a ele. Dessa maneira, e de acordo com a afirmativa de Martins, Silva, e Pires (2011),
o cuidador familiar podera sentir-se mais seguro para enfrentar os novos desafios
advindos da experiéncia, como a consequente necessidade de alteragdes na rotina,
considerando as visitas constantes ao médico, o tratamento exigido pela doenga,
as hospitalizacdes e os novos cuidados que o paciente demanda.

Mudancas no sistema familiar

A categoria “Mudangas no sistema familiar” refere-se as transformagdes familiares
em decorréncia do diagndstico, como aproximacao ou afastamento de familiares,
mudangas na rotina e reorganizacao de papéis.

Entre as principais mudangas ocorridas nas familias, apés o adoecimento da
crianga ou do adolescente, destacou-se a aproximag¢ao dos membros, no intuito de
oferecer o suporte necessario ao paciente: “Ah, todo mundo se aproximou. A nossa
familia td ainda mais unida agora. Todo mundo mesmo” (C6).

Um numero bem menor de cuidadores relatou o afastamento de seus membros
apos o diagnostico:

Eles disseram que ndo iam mais na minha casa. Até uma irmd, que tava
morando mais eu, saiu de dentro da minha casa. Nem os vizinhos chegam na
minha porta. Quando chega uma crianga na minha porta, as mdes puxam pra
ndo pegar. Tem muita gente ignorante ai, gente que ndo entende as coisas, que
pensa que isso pega, mas ndo pega. (C9)

Uma maior unido do sistema familiar demonstra que houve mobilizagido de
membros da familia, de modo a ofertar apoio a0 membro doente e ao seu cuidador
principal, fato que possibilita um melhor enfrentamento das mudangas decorrentes
do adoecer de cancer (Melo et al.,, 2012). A fragilidade decorrente da doenga,
portanto, pode ser capaz de trazer a tona sentimentos de carinho, amor e cuidado
que antes poderiam ter sido esquecidos ou demonstrados com menor frequéncia
(Ferreira, Dupas, Costa, & Sanchez, 2010), atuando como uma rede de apoio voltada
ao cuidador.

O afastamento de alguns membros da familia pode ser uma tentativa de afastar-
se emocionalmente do membro que esta doente (Salvagni, 2014). No entanto,
nesse estudo, o afastamento de familiares relaciona-se mais ao estigma e a falta de
conhecimento sobre a doenga. O preconceito e a curiosidade de terceiros em relagao
a doenga, fruto de um desconhecimento de suas causas, acabam afastando pessoas
significativas para os familiares, acentuando sentimentos de isolamento vivenciados
por eles e seus filhos, aumentando o sofrimento destes (Fagundes, Silva, Silva,
& Barbosa, 2015).

Os cuidadores também relataram mudangas ensejadas pela rotina terapéutica,
tais como a necessidade de visitas frequentes e, muitas vezes, permanentes ao
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ambiente hospitalar e o consequente afastamento domiciliar: “Muda né? Porque
a gente vive dentro do hospital, a gente ndo vive em casa mais...” (C5). Essas mudangas
podem provocar uma ruptura na unidade familiar, acarretando um desequilibrio no
funcionamento da familia, tornando-a mais vulneravel (Quirino, 2011). Todavia,
buscando driblar esse desequilibrio, foi possivel perceber que os demais membros
da familia também precisaram se reorganizar, fomentando a mudanga nos papéis
de todos os membros para adaptar-se a nova situacao: “meus meninos agora tém que
cuidar dos outros, as duas mogas cuidam da casa, dos pequenos, de tudo. E tem meu
menino que td trabalhando pra umas pessoas da igreja agora” (C12).

Esta delegacdo de tarefas parece ser uma das primeiras atitudes tomadas pelo
cuidador ao ter que se ausentar de casa por alguns dias ou meses, na tentativa de
manter o funcionamento familiar. Em um estudo realizado por Mistura, Schenkel,
Rosa, e Girardon-Perlini (2014) constatou-se que, além de delegar as tarefas,
os cuidadores tentavam antecipa-las o quanto fosse possivel, buscando facilitar
o cotidiano dos familiares que permanecem em casa. Tal atitude, entretanto, pode
acabar gerando sobrecarga, uma vez que o cuidador assume essas responsabilidades
concomitantemente com o cuidado da crianca ou adolescente doente.

Estas mudangas na rotina familiar podem ser geradoras de estresse (Dupas, Silva,
Nunes, & Ferreira, 2012), especialmente quando relacionadas a aspectos como
o aumento de gastos financeiros aliados a diminui¢ao da renda, e a reorganizagdo
familiar no que se refere a inversdo e divisdes de papéis (Luz, Vargas, Barlem,
Schimitt, Ramos, & Meirelles, 2016).

Os dados sobre as mudancas nas familias, acarretadas pelo adoecimento, permitem
tecer algumas consideragdes. A abordagem sistémica possibilita a compreensao da
familia como um sistema relacional, cujos membros se influenciam reciprocamente
e sofrem influéncias recursivas do contexto social, econdmico, historico e cultural
(Souza, 2009). Seguindo essa ldégica, pode-se compreender que o adoecimento
de um membro familiar tem repercussdes no sistema e impode, além das tarefas
desenvolvimentais normativas referentes ao ciclo de vida da familia (Carter
& McGoldrick, 1995; Cerveny & Berthoud, 2009), desafios caracteristicos ao
processo de adaptacao a doenga. Neste estudo, o fato de uma crianga ou adolescente
ser acometido por um cancer impactou varios membros da familia e contribuiu
para o fortalecimento de relagdes familiares e criagio de uma rede de apoio.
Contudo, as influéncias socioculturais, que ainda contribuem para a existéncia do
estigma relacionado ao céncer, somadas, provavelmente, a fragilidades nos vinculos
familiares, acarretaram o afastamento dos membros, fomentando a vulnerabilidade
dos familiares cuidadores. Deve-se considerar também que as maes cuidadoras,
mesmo alegando uma maior unido familiar, ainda se sentem sobrecarregadas por
assumirem o papel de principal de cuidadoras de seus filhos, pois tém que cuidar
do filho doente e também dos demais membros da familia. Isto posto, reforca-se
a necessidade do suporte dos profissionais de satude, respaldado pelo conhecimento
sobre os processos e dinamicas familiares e sobre os desafios impostos as familias,
tendo em vista suas condi¢des econdmicas e sociais.

O pensamento sistémico pode contribuir para uma assisténcia em satde mais
qualificada e condizente com as demandas dos cuidadores e suas familias. Para
isso, deve-se reconhecer a interdependéncia que caracteriza as relagdes entre
e intrassistemas e a importancia de contextualizar os fendmenos (pressuposto da
complexidade); a imprevisibilidade e processos de auto-organizagdo inerentes
aos sistemas familiares (pressuposto da instabilidade), além do abandono da
objetividade, no sentido de negar a existéncia de uma realidade independente do
observador (pressuposto da intersubjetividade) (Vasconcellos, 2009). Esta proposta
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vai ao encontro dos principios e diretrizes do SUS que buscam resgatar o olhar integral
para analise das demandas trazidas pelos usuarios, (incluindo a familia), o trabalho
colaborativo entre diferentes servigos (intersetorialidade), o protagonismo do usuario
e a corresponsabilidade no cuidado em satde. O psicélogo, nesse contexto, valoriza
o singular contextualmente situado, busca apreender os significados atribuidos pelos
sujeitos as suas experiéncias, pretere a busca pelas “verdades” dos fatos e a visdo de
expert, reconhecendo a sua participa¢ao no sistema como coconstrutor de solugdes
(Boing & Crepaldi, 2014).

Defende-se que o estresse e o sofrimento psicoldgico das familias pode ser
minimizado mediante determinadas a¢des, em diferentes niveis de atencéo,
respaldadas por abordagens que considerem diferentes dimensdes dos processos
de saude e doenga, como as abordagens sistémicas, ecoldgicas ou psicossociais.
Nesse sentido, recomenda-se que os profissionais de saide atuem em equipes
interdisciplinares, tendo em vista diferentes contextos e dindmicas familiares;
promovam uma pratica interprofissional e intersetorial que contemple as
diferentes necessidades dos usuarios; adotem uma postura acolhedora que permita
a construcio de vinculos entre equipe de satide e usuarios e atuem no sentido de
construir rede de apoio com objetivo de disponibilizar diferentes tipos de apoio
para as familias (Moré, 2005).

Destaca-se o papel da Aten¢do Basica no acompanhamento do processo de
enfrentamento do cancer, uma vez que tem como atributo essencial o vinculo
longitudinal com os usudrios (Santos, Romano, & Engstrom, 2018) e o papel de
contribuir para o diagndstico precoce, oferecendo apoio para a populagao no que se
refere a terapéutica de tumores e aos cuidados paliativos, por exemplo (Ministério
da Saude, 2005).

A escolha por outros servigos de satde, os erros de diagnostico, a sensagdo de
nio estar sendo escutado, a angustia e o sentimento de impoténcia decorrente
do itinerdrio inicial para se obter o diagnodstico, principalmente no ambito dos
cuidados primarios, alerta para a necessidade de fortalecimento da vinculagdo entre
profissionais e familiares cuidadores. O vinculo, enquanto ferramenta essencial
desse nivel de atengdo, possibilita a constru¢ao da confianga, da relagdo afetiva,
bem como de um maior conhecimento sobre os usudrios e suas histérias de vida.
Ele é condigdo, portanto, para um diagndstico correto e corresponsabilizacao dos
sujeitos na produgdo de cuidado (Seixas et. al, 2019). Nos outros niveis de atencao,
os profissionais da equipe de sade também podem atuar prestando esclarecimentos
sobre a proposta terapéutica, ofertando apoio emocional, proporcionando espagos
nos quais esses familiares possam expressar seus sentimentos e angustias, para que
o impacto emocional da experiéncia seja minimizado (Grant & Traesel, 2010).
As relagdoes de apoio contribuem para a resiliéncia familiar, no sentido de
transformagao pessoal e relacional, envolvendo reavaliagio da vida e maior
investimento nas rela¢cdes (Walsh, 2016).

Haja vista as diversas demandas e tarefas com que essas familias tém que lidar,
a adaptagdo familiar ao adoecimento oncoldgico estd condicionada ndo apenas
a recursos individuais, mas também a recursos relacionais, institucionais e sociais.
A mobilizagao desses recursos, segundo Boing e Crepaldi (2014), deve ser tarefa
compartilhada entre profissionais de saide e de outros setores e implica uma mudanca
paradigmatica, fomentada por reflexdes a respeito das origens epistemoldgicas de
teorias e praticas profissionais. Nesse contexto, faz-se ainda necessario ressaltar
o grande desafio da gestdo na perspectiva da construgiao de um projeto assistencial
coletivo, que atenda as necessidades dessas familias, voltado para a integralidade
e para um agir cotidiano como for¢a de mudanga.
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CONSIDERAGOES FINAIS

Este estudo permitiu que se resgatasse a trajetdria de familias que vivenciam
o cancer infantojuvenil, desde o aparecimento dos primeiros sinais e sintomas até
a confirmagdo do diagndstico oncoldgico, revelando o caminho longo e arduo que
é percorrido nos servigos de satde.

Os resultados permitem problematizar alguns aspectos da assisténcia em saude
direcionada aos pacientes oncoldgicos e suas familias. Grande parte das queixas dos
familiares direcionava-se a atengdo primaria a saide, uma vez que o tempo para se
chegar ao diagnostico era percebido como longo e angustiante, gerando sentimento
de impoténcia. Dessa forma, as vivéncias relatadas revelam a necessidade da
adogdo de um olhar complexo no campo da saude, orientado pelo principio da
integralidade. Também aponta a imprescindibilidade de fortalecimento dos vinculos
entre profissionais e usuarios, no sentido de promover o protagonismo da familia na
produgdo do cuidado.

E preciso reconhecer que, pelo fato de o cancer ainda estar associado
a representacao simbdlica de morte, incurabilidade e dor, o impacto do diagndstico
pode ser maior e a experiéncia de cuidar de uma crianga ou adolescente com cancer,
mais dificil. Acredita-se que uma comunicagdo adequada, com uma linguagem
acessivel ao contexto das familias, na qual as informagdes acerca da patologia
e da terapéutica a ser adotada sejam devidamente repassadas pode diminuir esse
estigma. Diante disso, salienta-se a necessidade de que os profissionais possam
repensar suas praticas de cuidado para que possam estar preparados para identificar
adequadamente e, em tempo habil, os sinais e sintomas do cancer, além de lidar com
as repercussdes clinicas, psicoldgicas e sociais advindas do adoecimento.

Recomenda-se que a rede de atengdo oncoldgica fomente as articulagdes em
torno do cuidado em sadde, de modo a compartilhar as responsabilidades e os
compromissos entre seus diferentes niveis de assisténcia, tornando-se mais resolutiva
e de qualidade. Ademais, é importante que se priorize o estabelecimento de uma
relagdo de confianca na triade usudrio, cuidador e equipe de saude, fomentando um
trabalho comunicativo e humanizado, no qual os sujeitos envolvidos possam ser
assistidos integralmente.
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