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RESUMO

Objetivo: Compreender a vivéncia de cuidadores familiares durante o processo de adoecimento de criancas
e adolescentes que morreram por cancer. Métodos: Pesquisa com abordagem qualitativa em que foram
entrevistados oito cuidadores familiares de criangcas e adolescentes que morreram por cancer e realizaram
acompanhamento em um hospital escola do Sul do Brasil. Os dados foram submetidos a anélise temética
indutiva. Resultados: Os resultados revelaram desafios enfrentados desde o diagndéstico até o avancgo e
recidivas do céncer; impactos negativos causados pelas mudangas, incertezas e limitagbes durante o
tratamento; as relagcdes e comunicagdo com os profissionais de salude, abordando aspectos positivos e
negativos. Concluséo: A vivéncia destes cuidadores familiares apontou um caminho arduo no adoecimento
permeado por incertezas acerca dos tratamentos e do prognéstico. Isto ressalta a necessidade de
resolutividade, integralidade e qualidade no atendimento a crian¢a/adolescente com cancer e seus cuidadores
familiares. Os profissionais de saude devem atuar a fim de oferecer informacdes e apoio continuo a essas
familias, em especial, no processo de comunicacao.

Palavras-chave: Crianca, Adolescente, Cuidadores, Neoplasias, Morte.

ABSTRACT

Objective: To understand the experiences of family caregivers during the illness process of children and
adolescents who have died of cancer. Methods: This was a qualitative study in which eight family caregivers
of children and adolescents who had died of cancer were interviewed and monitored at a teaching hospital in
southern Brazil. The data was submitted to inductive thematic analysis. Results: The results revealed
challenges faced from diagnosis to cancer progression and recurrences; negative impacts caused by changes,
uncertainties, and limitations during treatment; relationships and communication with health professionals,
addressing both positive and negative aspects. Conclusion: The experience of these family caregivers
pointed to an arduous path through illness permeated by uncertainties about treatment and prognosis. This
highlights the need for resolutive, comprehensive, and quality care for children/adolescents with cancer and
their family caregivers. Health professionals must act to provide information and ongoing support to these
families, especially in the communication process.
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RESUMEN

Objetivo: Comprender la experiencia de los cuidadores familiares durante el proceso de enfermedad de nifios
y adolescentes fallecidos por cancer. Métodos: Investigacién con enfoque cualitativo en la que se
entrevistaron y acompafiaron a ocho cuidadores familiares de nifios y adolescentes fallecidos por cancer en
un hospital universitario del sur de Brasil. Los datos fueron sometidos a un andlisis temético inductivo.
Resultados: Los resultados revelaron los desafios que se enfrentan desde el diagndstico hasta la progresion
y recurrencia del cancer; impactos negativos causados por cambios, incertidumbres y limitaciones durante el
tratamiento; relaciones y comunicacion con los profesionales de la salud, abordando aspectos positivos y
negativos. Conclusion: La experiencia de estos cuidadores familiares sefialé un camino arduo hacia la
enfermedad, permeado por incertidumbres sobre tratamientos y prondsticos. Lo anterior resalta la necesidad
de resolucion, integralidad y calidad en la atencién a nifios/adolescentes con cancer y sus cuidadores
familiares. Los profesionales de la salud deben actuar para ofrecer informacion y apoyo continuo a estas
familias, especialmente en el proceso de comunicacion.

Palabras clave: Nifio, Adolescente, Cuidadores, Neoplasias, Muerte.

INTRODUCAO

O céancer infantojuvenil abrange um conjunto de diversas doengas caracterizadas pela proliferacédo
descontrolada de células anormais, podendo ocorrer em qualquer parte do corpo. Ao contrario do cancer em
adultos, esse tipo de cancer é de natureza embrionaria e, geralmente, afeta as células do sistema sanguineo
e os tecidos de sustentagdo. Nas criangas, o0s tipos mais comuns sdo as leucemias, os tumores do sistema
nervoso central e os linfomas (INCA, 2022).

Ha que se destacar que a incidéncia global do cancer infantojuvenil estd aumentando gradualmente e,
apos os acidentes, é a segunda causa de morte mais comum em criangas de um a 14 anos. Nos Estados
Unidos da América (EUA), aproximadamente 10.500 criangcas menores de 15 anos foram diagnosticadas com
cancer em 2021 (AMERICAN CANCER SOCIETY, 2020). No Brasil, estima-se que havera o diagnostico de
7.930 novos casos de cancer infantojuvenil em 2023 (INCA, 2022).

Em virtude dos avangos no tratamento do cancer nas ultimas décadas em paises desenvolvidos, existe
uma possibilidade de sobrevivéncia de 80% de criangas/adolescentes quando o diagnéstico e o tratamento
séo realizados em tempo habil. No entanto, a maioria dessas criangas vive em paises de baixa e média renda,
nos quais o tratamento muitas vezes é inacessivel ou indisponivel, resultando em taxas de sobrevivéncia de
20% a 30% (WHO, 2021). E importante ressaltar que o contexto socioecondmico precario das familias e a
falta de suporte efetivo das politicas sociais sdo fatores que afetam o tratamento do cancer. O atraso no
diagnostico € um dos principais elementos que influenciam a probabilidade de sobrevivéncia ao cancer
infantojuvenil (SILVA NCF, et al., 2020).

O cancer expde todos os envolvidos no processo de adoecimento diante de situa¢cdes complexas e, muitas
vezes, de dificil enfrentamento, como desestruturacdo familiar, medo da dor fisica e da morte, exaustao,
solidéo e desesperanca. Além disso, os cuidadores também precisam abrir m&o de suas vidas e rotinas para
atender as necessidades da crianga (OLIVEIRA JS, et al., 2018; SILVA |, BARROS MA, 2019; FERMO VC,
et al., 2014). Além do mais, quando o cancer evolui para a morte da crianga e do adolescente esse impacto
pode ser indescritivel aos cuidadores.

Cuidar de criancas e adolescentes que morrem por cancer, € algo desafiador e emocionalmente
complexo, pois esses cuidadores familiares enfrentam um processo de luto, Unico, e por vezes antecipatério
no transcorrer do adoecimento. Assim, é fundamental preparar os envolvidos para lidar com a finitude, por
meio de escuta qualificada, empatia e atencdo multiprofissional, oferecendo apoio e acolhimento as familias
enlutadas (OLIVEIRA JS, et al.2018; SILVA |, BARROS MA, 2019; FERMO VC, et al., 2014).

Assim, neste contexto, os cuidados paliativos estdo indicados desde o momento do diagnostico, com
tratamento especifico para cada doenca, acompanhando o paciente e sua familia durante todo o processo de
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adoecimento. Quando a evolucao da doenca é desfavoravel, a equipe especializada em cuidados paliativos
continuara a atengéo ao paciente durante o final da vida, e aos familiares durante o periodo de luto (OPAS,
2022).

O luto é definido como um complexo processo de transicdo psicossocial, de ressignificacdo e
reorganizacdo a uma nova realidade (PARKES CM, 1998). Considera o valor pago pelo amor e compromisso,
como a manifestacéo do rompimento de um vinculo significativo que foi construido com amorosidade e afeto
(PARKES CM, 1998; BOWLBY J, 1990). Desta forma, o processo do luto tende a causar desconforto, alterar
funcBes, aumentar niveis de ansiedade, em potencial maior para aqueles que presenciaram momentos de
sofrimento, dor e a morte (PARKES CM, 1998). O processo de luto dos pais/cuidadores ndo tem um ponto de
inicio especifico, para eles a experiéncia de luto é extensiva a todo periodo do adoecimento, desde o momento
que a crianca e o adolescente s&o diagnosticados com o cancer (CARRENO-MORENO S, et al., 2021).

Olhar o fendmeno a partir da perspectiva de quem vivenciou todas as etapas do diagnéstico, tratamento e
morte das criancas e adolescentes que morreram por cancer é relevante e sensivel. Isso busca promover um
cuidado mais abrangente, empatico e humano, melhorando os servi¢os de saude, fornecendo apoio adequado
aos familiares enlutados, gerando conhecimento que contribua para todas as areas do conhecimento e para
a sociedade como um todo.

Explorar as vivéncias desses familiares pode contribuir para a sensibilizacdo dos profissionais envolvidos
nos cuidados sobre a importancia do suporte emocional e psicossocial oferecido a eles, além de contribuir
para agfes e intervencgdes voltadas para o apoio e cuidado das familias em situa¢des de perda. Diante disso,
questionou-se: como o0s cuidadores familiares vivenciaram o0 processo de adoecimento da
crianca/adolescente que morreu por cancer? A partir disto, espera-se dar visibilidade as necessidades e
experiéncias desses familiares, abordando o impacto emocional, social e psicoldgico enfrentado ao longo
desse processo. Assim, este estudo tem como objetivo compreender a vivéncia de cuidadores familiares
durante o adoecimento de criancas e adolescentes que morreram por cancer.

METODO

Trata-se de um estudo com abordagem qualitativa. Para elaboracdo do relatério do estudo foram
observados os elementos do Consolidated Criteria for Reporting Qualitative Research/COREQ (SOUZA, et
al., 2021).

O cenario foi um centro de tratamento do cancer infantojuvenil de um hospital escola, este que é referéncia
no tratamento do cancer infantojuvenil na faixa etaria de 0 a 21 anos, atende exclusivamente pelo Sistema
Unico de Saude (SUS), localizado na regidio central do Estado do Rio Grande do Sul (RS). Participaram do
estudo 8 cuidadores familiares de criangas e adolescentes que morreram por cancer, no qual os seguintes
critérios de selecdo foram: idade maior que 18 anos, possuir vinculo afetivo e ter sido cuidador do adoecimento
ao falecimento da crianga/adolescente.

Neste estudo foram considerados cuidadores familiares aqueles que, com vinculo afetivo conviveram e
assumiram o compromisso de cuidado a crian¢a e o0 adolescente desde os primeiros sintomas do cancer até
sua morte. Trata-se de uma denominacdo de familia determinada pelas relagées de cuidado e vinculo,
independente da consanguinidade e de ocupar o0 mesmo espaco fisico (PRATA LL, et al., 2013). Para a
selecdo dos participantes acessou-se 0s arquivos do servico em busca dos 6bitos ocorridos nos ultimos 6
anos devido a informatizacéo do sistema. Foram identificados 46 registros, o contato, envio das informacdes
e convite para os cuidadores familiares participarem da pesquisa foram realizados por meio de ligagédo
telefénica e mensagens via SMS, WhatsApp®, Messenger do Facebook® e presencialmente em sua
residéncia. Ao total, foram contatados 13 (treze) sujeitos, dos quais cinco recusaram participar da pesquisa,
por ndo se sentirem emocionalmente preparados para falar sobre a temética.

A coleta dos dados ocorreu no periodo de agosto de 2018 a fevereiro de 2020, pela pesquisadora principal,
por meio de entrevistas individuais semiestruturadas, gravadas, com duracdo em média de 60 minutos. As
entrevistas ocorreram no local aonde os mesmos escolheram, sendo 6 no domicilio dos familiares e duas no
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local de trabalho em sala reservada. Concomitante, procedeu-se a transcricdo na integra das falas dos
participantes.

A andlise dos dados foi realizada por meio da andlise tematica indutiva reflexiva (CLARKE V, BRAUN V,
2013) no qual, a codificacao € fluida e flexivel e o principal ndo € alcancar acuracia, mas imerséao e profundo
engajamento com os dados. Foram seguidas as seis fases propostas pelo método: familiarizacdo com os
dados; geracdo codigos iniciais; busca de temas; revisdo de temas; definicdo e nomeacao de temas e
producédo do relatério final. A coleta dos dados foi encerrada quando a producdo dos dados empiricos, foi
julgada suficiente para compreender o fenbmeno em estudo (MOREIRA H, CALEFFE LG, 2008) e,
considerando também, a complexidade da questao de pesquisa; 0 modo de coleta de dados e a diversidade
experiencial ou de perspectiva da populacdo abrangida; a profundidade dos dados gerados a partir de cada
entrevista bem como os objetivos analiticos e propésito da ATI reflexive se encerrou a coleta de dados
(BRAUN V, CLARKE V, 2019).

Este estudo respeitou os aspectos éticos conforme recomendac¢des da Resolucdo 466/12 do Conselho
Nacional de Saude (BRASIL, 2012) e foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal
de Santa Maria (UFSM) com parecer nimero 2.711.231 e CAAE 87756618.0.0000.5346.

Todos os participantes foram orientados quanto aos objetivos e procedimentos do estudo, leram e
assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE); os mesmos foram identificados com a letra
F, seguida da ordem numérica arabica sequencial das entrevistas (F1 a F8), a fim de preservar seu anonimato.

RESULTADOS

Participaram do estudo oito cuidadores familiares, sendo estes, maes, irmaos, tias e avds, tinham entre 19
e 68 anos e o tempo de falecimento até a data da entrevista variou entre 6 meses e 4 anos. A seguir serdo
apresentados os temas construidos a partir da analise dos dados.

O itinerario até o diagndéstico da doenca

Os cuidadores familiares relataram que as dores e outros sintomas manifestados pela crianga ou pelo
adolescente, como as manchas na pele, eram frequentes ha tempos e que, inUmeras vezes, recorreram aos
servigos de saude e os profissionais tratavam para febre e dor com analgésicos e anti-inflamatorios.

“Ficou dois meses com muita dor no joelho, levava no médico e receitavam anti-
inflamatério, (...) levei em outro e nada; no especialista em o0ssos, disse ser uma
infeccdo aguda no joelho [...]Jndo mandou fazer exames. Eu disse: Doutor e se fizer
uma tomografia? Ele disse: ndo porque isso é liquido.” (F2)

l...] a mée ja o levava nos médicos, desde um aninho; caia e ficava roxo e
apareciam manchas, ndo descobriam o que era; s6 aos cinco anos que descobriram
essa doencga na medula (o cancer)” (F5)

Em relacdo a descoberta do diagnostico de cancer, da recidiva e do avangco da doenga, os relatos
evidenciam como foram dadas e recebidas as dificeis noticias em relagdo a doenca. Para os cuidadores
familiares, os momentos de negacédo, tristeza e revolta da crianca e do adolescente foram dificeis
emocionalmente de serem enfrentados, especialmente pelo fato deles, em geral, ndo desejarem permanecer
no hospital, e por ndo ter mais nada a ser realizado em relacéo ao tratamento/cura:

“Quando chegamos, a primeira vez, para consultar, ele achava que ia s6 para
ver o que tinha no joelho; a médica disse para ele: “Sinto muito, mas foi detectado
um tumor no teu joelho e nés vamos ter que fazer exames outros exames” [...] ele
(crianca), chorando, me disse: “O qué?!.Tu ndo me disse que era um tumor”; eu
disse: “Meu amor, eu néo tive coragem de te dizer (chorando intensamente).” (F2)
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“Nés fomos na consulta de reviséo, coletou sangue, quando o médico veio e
disse: “F1! (enfatica), vai ter que internar” e eu disse: “Mas como, doutor?” “Voltou
fudo”, o médico disse para mim, 80% da doenga (pausa, suspiro). Ele (crianga) me
olhou e comecou a chorar e disse: “Eu néo vou ficar”[...]” (F1)

“Ele teve muita expectativa pelo transplante, pois era a Ultima tentativa; a médica
falou, na frente dele, que néo tinha dado certo; ele disse para mae dele: “Viu? Eu
disse para ti que ndo era para me trazer, eu disse que nao ia dar certo” [...]” (F5)

Os familiares relataram que auséncia e/ou ineficiéncia na comunicacdo com alguns profissionais geraram
incompreensdao de informacdes, insatisfacéo e inseguranca sobre o tratamento. A falta de disponibilidade para
conversar sobre a terapéutica, o prognéstico e o futuro da crianca foram apontados como dificuldades
enfrentadas nesse periodo do adoecimento:

“Era muito dificil a comunicag&o com ele (profissional Y), [...] ele ndo parava para
nos atender, conversar [...] hdo sabiamos quais eram os préximos passos, nés
queriamos saber o porqué ndo estava fazendo quimioterapia e ele ndo explicava.”
(F3)

“Ele (profissional Y) nos chamou para dizer o que estava acontecendo um dia
antes dele falecer; ele fugia, ndo tinha essa comunicacéo [...] ele ndo explicava por
que nao estava fazendo quimioterapia.” (F4)

Frustracdes, restricdes e adaptacdes impostas pela doenca

Este tema retrata que o tratamento para o cancer é gerador de inimeras transformacdes no cotidiano da
crianca e do adolescente, bem como de seus cuidadores familiares. Sdo longos periodos de internacdes,
caracterizados por restricdes, limitagbes, soliddo, reacbes adversas do tratamento com situagbes
incapacitantes temporarias e/ou permanentes:

“Quando descobrimos a doenca, ele ficou 30 dias intubado na UTI [...]; ele
poderia até ficar com sequela [...]; quando saiu, tivemos que ensinar ele a caminhar,
comer e falar, [...] ele ndo conseguia parar em pé.” (F1)

“Ele queria ir embora, mas a médica disse que tinha que esperar a resposta da
quimioterapia. Ele ndo queria amputar. [...] Ele tinha pedido para mim que, quando
acordasse da cirurgia, queria que eu estivesse do lado dele; eu queria estar, mas o
doutor me disse que ndo podia entrar [...]” (F2)

“Era dificil de lidar, pois os irmdos queriam visitar e ele também, sentiam
saudades; tinha uma enfermeira responsavel pelo setor, ela proibiu bastante as
entradas [...]; todos querem ver (visitar a crianca doente) [...]. O irm&o menor foi o
que mais sofreu” (F3)

Em relagdo as restricdes alimentares, foram situagdes dificeis de enfrentar, especialmente no final de vida.
Eles tinham pouca vontade de se alimentar e, quando queriam comer, solicitavam outros alimentos, mas nao
eram atendidas, pois ndo era permitido:

“Comia na medida do possivel, ele ja ndo suportava mais a comida do hospital
[...] poderiam ter permitido comer outras coisas, no final da vida [...], antes da alta,
quando o doutor desenganou ele, eu levava a comida que fazia para ele.” (F3)

“E tudo bem dificil de entrar (alimentos) la (unidade) por causa da imunidade
deles.” (F4)
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“Mesmo no final (de vida), ndo podia comer nada, a restricdo era a mesma [...]
s6 comida do hospital, ndo podia levar nada, s6 que ele queria cachorro-quente,
desejava coisas assim.” (F5)

A repercussao da atencdo e do apoio na caminhada com o cancer

Os cuidadores familiares expressaram com afeto as boas relacdes que tiveram com os profissionais de
saude. Eles mencionaram a atencdo, o apoio, a escuta, o carinho, as conversas, o empenho e o
companheirismo compartilhados tanto com as criangas e adolescentes quanto com eles proprios. Ao solicitar
algo a equipe de enfermagem, receberam um atendimento atencioso, qualificado e humanizado:

“Tinha uma menina que fazia um trabalho de leitura todos os dias; tinha tudo,
fisioterapeuta, psicologa, eles se importavam sempre [...]; todos eram muito
carinhosos, companheiros, conversavam [...] todos eles, enfermeiros e médicos.”
(F1)

“As enfermeiras sabem que nés contrabandeamos (traz lanche de fora), mas
elas ndo incomodam porque levamos o pacote fechado e limpava com &lcool, muitas
fazem isso; eu no comego, ndo levava, dai, uma mae me disse: “leva, que nés
trouxemos”.” (F2)

“Eu tive bastante ajuda, [...] a enfermagem super qualificada, maravilhosa e
atenciosa, trabalham profissionalmente, mas também como seres humanos. [...] 0
(profissional A) conversava bastante com ele [...] a maioria sempre me escutou [...]
a (profissional D) que estava no dia da quimioterapia, quando atingiu os rins dele,
ela foi sensacional.” (F3)

Figura 1 — Cédigos dos dados que agregaram significados em relacdo ao fenémeno do estudo.

Fonte: Mutti CF, et al., 2024.

DISCUSSAO

Os achados do estudo permitiram compreender que as vivéncias dos familiares cuidadores durante o
adoecimento das criancas e adolescentes com cancer afetaram as reacdes e os resultados do luto parental
em longo prazo (PARKES CM, 1998). Na perspectiva dos cuidadores familiares, as idas e vindas aos servigos
médicos e a falta de um diagnéstico correto e do encaminhamento precoce para o servigo especializado
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ocasionaram o diagnéstico tardio, acarretando atrasos no inicio do tratamento. Tais dificuldades podem ser
constatadas em outros estudos (SILVA |, BARROS MA, 2019; LIMA BC, et al., 2018; FIGUEIREDO BL, 2020)
gue apontaram a sua frequéncia e, consequentemente, o adiamento da concluséo do diagndstico.

Assim como nesta pesquisa, os depoimentos de um outro estudo (SIQUEIRA HCH, et al., 2019) também
apontaram que os profissionais de saude, principalmente os médicos, parecem nao valorizar as queixas e
relatos dos cuidadores familiares sobre a persisténcia dos sinais e sintomas. Esse mesmo estudo destaca as
dificuldades dos profissionais médicos em identificar e investigar profundamente. A persisténcia das
manifestacdes clinicas e a falta de resolucao do problema levaram as familias a buscar diferentes servicos
de salde até a investigacao diagnéstica adequada ser realizada (SIQUEIRA HCH, et al., 2019).

Esse cenario confirma a necessidade de os profissionais da salde identificarem os sinais de alerta do
céancer infantojuvenil para atuar no diagnostico precoce. Além disso, é necessaria a constante atualizacédo
nos diferentes niveis de complexidade a fim de direciona-los para uma conduta adequada de modo a serem
capazes de suspeitar do cancer, solicitar exames detalhados e, se necessério, fazer o encaminhamento ao
especialista (FERMO VC, et al., 2014).

Somando-se a este contexto, ha que se destacar também que os momentos relacionados a descoberta
do diagndstico, ou sobre o avan¢o da doenca e a auséncia de perspectiva de cura foram relatados pelos
cuidadores familiares com angustia. O sofrimento atinge todos que convivem e se relacionam com a
crianca/adolescente com cancer, pois, no momento do diagndstico, isso reflete a busca por uma adaptacao
em meio a uma situacdo impactante. Além disso, 0s estressores aos qual a crianga/adolescente esta
submetida continuardo a atuar sobre eles e suas familias por um periodo longo, podendo desequilibrar a
relagcdo entre as estratégias de enfrentamento positivas e negativas (SILVA | e BARROS MA, 2019; SILVA-
RODRIGUES FM, et al., 2019; MACK JW, et al., 2016).

Acerca das informag8es relacionadas ao adoecimento, a pesquisa mostrou, a partir dos relatos, as
dificuldades na comunicagdo com os profissionais de salde. H4 relatos de falta de explicacdo clara sobre o
diagnoéstico e o plano de tratamento, deixando-os angustiados e confusos. A falta de informacao adequada
pode gerar medo e ansiedade tanto para as criancas quanto para os familiares, comprometendo a
compreensao e o envolvimento no processo de cuidado.

Considerando a necessidade de que haja uma comunicacao aberta e compreensivel, o estudo de Sisk BA,
et al.(2017) discutiu sobre a necessidade de manter os cuidadores familiares informados acerca do
tratamento, como tempo de duracéo, possiveis sequelas cirdrgicas, reacdes adversas dos medicamentos, 0s
ciclos de quimioterapia, as etapas subsequentes da terapéutica, o estadiamento da doenca neoplasica,
chances de cura e o prognéstico. Os familiares desejam informacgdes progndésticas com o maximo de detalhes
possiveis, pois sdo importantes para a tomada de decis@es e para se sentirem seguros e inclusos (FRANCO,
JHM, et al.,2021). Porém, muitos médicos acreditam que evitar discussbes detalhadas é um instinto
compassivo a fim de minimizar danos ao criarem-se sofrimento emocional e perda de esperanca. No entanto,
mesmo que perturbadoras, os pais/cuidadores desejam informacdes e consideram que a compaixdo do
médico inclui a disposicao de informar (FRANCO JHM, et al., 2021). Além disso, as necessidades de
informacdes especificas de cada familiar podem mudar a qualquer momento, especialmente se houver um
retrocesso no curso da doenca (EILERTSEN MB, et al., 2018).

Para Chu C, et al. (2019), a confianga dos pais e dos demais membros da familia no médico esta ligada a
uma comunicacao eficaz e a insatisfacéo, muitas vezes, esta relacionada a deficiéncias na quantidade e na
gualidade das informacdes. A revelacdo do progndstico em oncologia pediatrica € um desafio persistente, e
geralmente essas discussdes sdo emocionalmente desgastantes para médicos e familias (EILERTSEN MB,
et al., 2018). Por isso, a linguagem utilizada deve ser clara e sensivel e as informac8es devem ser fornecidas
em um ritmo adequado e singular para cada pessoa (CHU C, et al., 2019).

Somando-se a isso, 0 sentimento angustiante manifesta-se também pela questdo do afastamento das
atividades rotineiras, do isolamento social de familiares e pessoas proximas e, também, por envolver
expectativas acerca do desfecho da doenca e até mesmo, a possibilidade da morte (SILVA-RODRIGUES FM,
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et al., 2019). Estudo recente que entrevistou criancas com cancer em cuidados paliativos descreveu que eles
sentem saudade de casa e a soliddo é causada pela mudanca do lar para um ambiente no qual ndo ha
presenca da familia e amigos. Ainda, o hospital representa um ambiente solitario, no qual a crianga néo se
sente livre (FERNANDES LMS, SOUZA AM, 2019).

Além disso, as restricdes e limitagcdes relatadas, geraram frustracéo e dificuldades emocionais tanto para
a crianga quanto para os familiares, ocasionando também impacto emocional negativo nos irméos, que
sentem saudades e desejam visitar o irmé&o doente, mas sédo impedidos. Em estudo com irmaos de criancas
com cancer, constatou-se que eles se sentem tristes pelas vivéncias da doenca que causaram dor no irmao,
ansiedade e sofrimento, eram dificeis pensar positivamente, quando a pessoa mais préxima deles estava
sofrendo (BENEDITTI GMS, et al., 2014).

As mudancas fisicas e emocionais na trajetéria da doenca e da morte trazem lembrancas negativas aos
cuidadores familiares, mas por outro lado a doenca e a morte podem proporcionar uma experiéncia positiva
pelo dialogo, cuidado e unido familiar (BENEDITTI GMS et al., 2014).

As criangas e os adolescentes sofrem também por mudancgas corporais devido as intervencdes impostas
pela doenca. Ainda, os cuidadores sofrem pelas deformidades e dor fisica, e a perda da autonomia por eles
vivenciada. S&o perdas que vao além da perda da saude, como a do convivio com o restante da familia, ficar
por muito tempo afastado de casa, da escola, de possuir restrices no brincar e no comer (FERNANDES LMS
e SOUZA AM, 2019; BENEDITTI GMS et al., 2014). Assim, flexibilizar essas questdes é fundamental para
proporcionar um ambiente mais acolhedor, cuidadoso e sensivel as necessidades das criangas e de suas
familias durante todo o processo de tratamento e recuperagao.

Diante da complexidade que envolve a trajetdria do cancer, ndo basta que os profissionais se preocupem
com a utilizacdo de recursos tecnolégicos ou com o aprimoramento de técnicas; torna-se necessario o
aprimoramento de habilidades técnicas e de comunicacado, capacidades e competéncias para oferecer uma
assisténcia compreensiva, voltada para as necessidades e especificidades da crianca e do adolescente e sua
familia. Desta forma, essa abordagem visa contribuir para o enfrentamento do percurso imposto pelo cancer,
permitindo o planejamento de cuidados individualizados e adequados (FERMO VC, et al., 2014). Nesta
pesquisa, destaca-se a importancia dos relatos positivos sobre os profissionais de saulde, acerca de um
cuidado humanizado e de qualidade, que va além dos aspectos técnicos e aborde a sensibilidade. Essa
abordagem pode contribuir para uma experiéncia mais positiva durante o tratamento e a interna¢do hospitalar.

CONCLUSAO

A compreenséo da vivéncia de cuidadores familiares frente ao adoecimento de criancas e adolescentes
gue morreram por cancer apontou um caminho arduo, pautado na persisténcia, forca e busca constante por
informacdes acerca do diagndstico e tratamento. Essa realidade fornece aos profissionais envolvidos neste
processo, possibilidades para a construgdo de caminhos que proporcionem informacdes suficientes,
comunicacdo efetiva e apoio continuo as familias para ajuda-las a enfrentar as situacdes geradoras de
sofrimento, de modo que possam colaborar e participar ativamente do tratamento. Isto tudo pode contribuir
para a elaboracéo do luto pelas familias. Aponta-se, como limitacdo do estudo a desatualizacdo dos dados
dos prontuérios o que dificultou o contato com outras familias que seriam elegiveis para participagdo no
estudo.
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