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Objetivo: descrever o itinerdrio terapéutico de criancas/adolescentes com cancer e suas familias. Método: estudo
descritivo qualitativo realizado com 11 maes e uma avo de criancas/adolescentes em tratamento de cancer, guiado
pelo referencial teérico do Modelo de Sistemas de Cuidados a Satde. Os dados foram coletados no periodo de mar-
co a setembro de 2019, por meio de entrevistas semiestruturadas e audiogravadas, submetidas a andlise de conteido
de Morse e Field. Resultados: para a familia, o caminho percorrido durante todo o processo de busca pelo diag-
nostico e pela cura se configurou em sofrimento e sentimentos ambiguos. Ao longo do itinerario terapéutico, cada
familia estabeleceu seu modo de agir, perceber, se comunicar, de se relacionar e tomar decisdes. Consideracoes
finais: conhecer o itinerario terapéutico de familias de criancas/adolescentes com cancer pode nortear intervencoes
de enfermagem assertivas e subsidiar a elabora¢ao de estratégias que aprimorem o diagnostico precoce da doencga,
favorecendo o melhor prognédstico.
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O desbravar de novos caminhos: itinerario terapéutico de familias de criancas e adolescentes com cancer

Objective: to describe the therapeutic itinerary of children/adolescents with cancer and their families. Method:
qualitative descriptive study carried out with 11 mothers and one grandmother of children/adolescents undergoing
cancer treatment, guided by the theoretical framework of the Health Care Systems Model. Data were collected from
March to September 2019, through semi-structured and audio-recorded interviews, submitted to Morse and Field
content analysis. Resulls: for the family, the path taken throughout the process of searching for diagnosis and cure
was characterized by suffering and ambiguous feelings. Throughout the therapeutic itinerary, each family established
their way of acting, perceiving, communicating, relating and making decisions. Final considerations: knowing the
therapeutic itinerary of families of children/adolescents with cancer can guide assertive nursing interventions and
support the development of strategies that improve the early diagnosis of the disease, favoring a better prognosis

Key words: Oncology Nursing. Child. Adolescent. Family. Therapeutic Itinerary.

Objetivo: describir el itinerario terapéutico de ninos/adolescentes con cancer y sus familias. Método: se trata de un
estudio descriptivo cualitativo realizado entre 11 madres y una abuela de ninos/adolescentes bajo tratamiento de
cancer, guiado por el referencial tecrico del Modelo de Sistemas de Cuidados de la Salud. Los datos se recopilaron
durante el periodo comprendido entre marzo ) septiembre de 2019, mediante entrevistas semiestructuradas
y audio-grabadas, sometidas al andlisis de contenido de Morse ) Field. Resultados: para la familia, el camino
recorrido a lo largo del proceso de biisqueda de un diagnostico y una cura se caracterizo por el sufrimiento y los
sentimientos ambiguos. A lo largo del itinerario terapéutico, cada familia establecic su propia forma de actuar,
percibir, comunicarse, relacionarse y tomar decisiones. Consideraciones finales: conocer el itinerario terapéutico de
las familias de ninos/adolescentes con cancer puede orientar las intervenciones asertivas de la enfermeria y subsidiar

el desarrollo de estrategias que mejoren el diagnastico precoz de la enfermedad de una manera mds precisa.

Descriptores: Enfermeria Oncologica. Nirio. Adolescente. Familia. Itinerario Terapéutico.

Introducio

O cancer infantojuvenil corresponde de 1 a
4% de todos os tumores malignos na maioria das
populacdes. No Brasil, o Instituto Nacional do
Cancer (INCA) estima que para o triénio de 2023-
2025, o numero de casos de cancer infantojuvenil
seja de 7.930 por ano. Na faixa etaria de 0 a 19
anos, predominam as leucemias, seguido dos
cinceres em sistema nervoso central e linfomas'".

Os sintomas apresentados pelas criangas/
adolescentes normalmente se confundem com
outras doengas comuns da infancia, o que torna
o diagnostico precoce um desafio para a familia
e os profissionais. Frente a isso, o conhecimento
destes sobre 0s sinais e sintomas do cancer infan-
tojuvenil e a estruturacio da rede de satide para
realizar o tratamento, tém influéncia direta na re-
dugio da taxa de mortalidade e no prognéstico'”.

A confirmacao do diagnostico de cancer mo-
difica a dindmica da familia, o que faz emergir
sentimentos de desesperanca e temor diante
de uma doenca com estigma de incurabilidade.
Nessa fase, a familia necessita de informacoes,
como estratégia de enfrentamento, principal-

mente sobre o tratamento e o progndstico. Por
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isso, € fundamental que os profissionais de satde
fornecam informacdes seguras e de qualidade,
pois eles se configuram em importante rede de
suporte para o paciente e sua familia(3, 4).

O enfermeiro deve promover a insercio da
familia nos cuidados da crianca e compartilhar
informacodes, bem como estratégias eficazes para
aumentar o conhecimento sobre o cancer infan-
tojuvenil. A medida que a familia adquire infor-
macoes para o cuidado do filho, ela se percebe
mais segura e fortalecida para tomar decisoes,
por isso, torna-se fundamental que o profissional
identifique as forcas da familia, a fim de planejar
intervencoes direcionadas ao sistema familiar e
a0 seu funcionamento saudavel(5,6).

Nesse cendrio em que a familia recebe o
diagnostico de uma doenca complexa cujo trata-
mento € duradouro e exaustivo, € relevante que
o enfermeiro e os demais profissionais de satde
conhecam o Itinerdrio Terapéutico (IT) percor-
rido pela familia, pois ela enfrentard desafios
e, muitas vezes, ird requerer dos profissionais

maior atencdo as suas demandas.
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O IT pode ser definido como “o caminho
percorrido pelo individuo na busca de res-
postas ao seu problema de saude”, que se
inicia na investigacao diagnostica. Diferentes
setores estao relacionados com o percurso tri-
lhado pelo individuo em busca de tratamento,
a saber: o profissional (profissionais da drea da
saude), o setor popular (cuidados familiares e
da comunidade) e o folcldrico (tratamentos de
cura alternativo e espiritualista)””.

No Brasil, os estudos sobre IT ainda se mos-
tram incipientes, evidenciando que € necessirio
conhecer como ocorre o acesso das familias de
criancas/adolescentes com cincer aos servicos
de saide. Na contramao do diagnostico precoce,
estudos identificam o despreparo dos médicos
para identificar precocemente o cancer infanto-
juvenil, levando as familias a buscarem por di-
versos servicos, adiando o diagnéstico”

Desse modo, questionamo-nos: como tem
sido o itinerdrio terapéutico de familias de
criancas/adolescentes com cancer? Como elas
tém experienciado a trajetoria desde a mani-
festacao dos primeiros sintomas, até receber o
diagndstico e iniciar o tratamento? Diante de tais
questionamentos, este estudo teve por objetivo
descrever o itinerario terapéutico de criancas/

adolescentes com cancer e suas familias.
Método

Estudo descritivo, exploratorio, com abor-
dagem qualitativa, que utilizou o referencial
tedrico do modelo denominado Sistemas de
Cuidados a Saude de Arthur Kleinman, segundo
o qual as respostas sociais, perante as doengas,
constitui um dos modelos mais adequados para
a compreensiao do processo da busca por cui-
dados em satdde pelos individuos. Os valores
construidos socialmente pelos diferentes sis-
temas de cuidado a saude obtiveram o nome
de modelos explicativos, que foram construidos
em trés subsistemas sobrepostos e inter-relacio-
nados: o informal (familiar, popular), o profis-
sional e o folk (folclérico, cultural)(11,12).

O estudo foi conduzido em um centro de trata-

mento onco-hematolégico infantil e em uma casa

de apoio, ambos localizados na regiao Centro
Oeste do Brasil. Os critérios de inclusao ado-
tados foram: ser membro da familia de criancas/
adolescentes com cancer que estivesse em trata-
mento (independentemente do tipo de cancer e
do tempo de tratamento) e estar presente durante
todo o periodo de coleta de dados. Foram ex-
cluidos membros da familia menores de dezoito
anos e/ou que estivessem com o filho em estado
clinico grave ou em cuidados paliativos.

Em relacao a faixa etdria, adotou-se a clas-
sificacao de crianca e adolescente com idade
entre 0 e 19 anos de idade, proposta pelo Es-
tatuto da Crianca e do Adolescente (ECA), bem
como a definicio de familia segundo Wright e
Leahey, em que a “familia € quem seus mem-
bros dizem que sio™”

A coleta de dados foi realizada por meio de
entrevistas semiestruturadas, audiogravadas, no
periodo de mar¢o a setembro de 2019. Inicial-
mente, a pesquisadora principal deste estudo
entrou em contato com uma enfermeira res-
ponsavel pelo centro de tratamento onco-hema-
tologico que, por sua vez, indicava as familias
que se enquadravam nos critérios de inclusio
do estudo. Para as entrevistas realizadas na
casa de apoio, houve um contato prévio com a
assistente social que deixava agendado o dia e o
horario para realizacao das entrevistas de acordo
com disponibilidade das familias. Em seguida, a
pesquisadora explicava o objetivo da pesquisa e
fazia o convite para as familias e, apos o aceite,
elas assinavam o Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido (TCLE), em duas vias de igual teor.

O local da entrevista foi escolhido pelo fa-
miliar, de modo que o deixasse mais confor-
taivel. Desse modo, ocorreram no quarto, na
brinquedoteca e na sala de espera do centro de
tratamento onco-hematoldgico. Ji na casa de
apoio, as entrevistas ocorreram em suas depen-
déncias. Optou-se por deixar a critério da familia
a presenca ou nao das criancas/adolescentes no
momento da entrevista.

As entrevistas tiveram duracio de 20 a 50
minutos e foram conduzidas pela pesquisadora
principal. Para tanto, utilizou-se de um instru-

mento elaborado para o estudo, composto por:
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caracterizacao social das criancas/adolescentes;
caracterizacao sociodemografica da familia;
questdes norteadoras divididas em itinerdrio te-
rapéutico e sistemas de cuidado a saide (fami-
liar, profissional e folk).

A questao norteadora acerca do itinerdrio
terapéutico foi: conte-me como foi para vocé
descobrir o diagnéstico do seu filho (a)? Sobre
os sistemas de cuidado a satude, foram utilizadas
16 questoes norteadoras, podendo ser citadas
como exemplos: quem foi a pessoa que esteve
junto com vocé desde os primeiros sinais e sin-
tomas da crianca? (sistema familiar); Conte-me
como vocé se sentiu durante o atendimento
do seu filho (a) pela equipe de satde (sistema
profissional); Além das questdes de tratamento
médico que vocé me contou, 0 que mais vocé
faz pensando na doenca e no tratamento do seu
filho? (sistema folk). A coleta de dados foi fina-
lizada a partir da saturacao dos dados, que foi
identificada no momento em que novas informa-
¢oes nao modificaram mais a compreensao do

objeto de estudo™”.

Ap6s a transcricao na integra das entrevistas,
estas foram submetidas a analise de contetdo de
Morse e Field. Nesse tipo de andlise, a subjetivi-
dade do objeto de estudo ¢ realizada seguindo
quatro processos: apreensdo, sintese, teorizacao
e recontextualizagﬁo(m.

Para resguardar a identidade dos partici-
pantes, eles foram identificados pela letra E (de
entrevista), seguido de numeracao de acordo
com a ordem de realizacdo. Dessa forma, a pri-
meira familia entrevistada foi identificada como
E1l e assim sucessivamente.

A pesquisa foi conduzida seguindo as re-
comendacoes do guia Consolidated Criteria
for Reporting Qualitative Research (COREQ)"”
e recebeu aprovacio do Comité de Etica em
Pesquisa da instituicio proponente sob parecer
n® 3.098.262.

Resultados

Participaram 12 familiares de criancas/adoles-
centes em tratamento oncoldgico. O Quadro 1
apresenta a caracterizacao das criangas/adoles-

centes participantes e suas familias.

Quadro 1. Caracterizacao dos familiares e das criancas/adolescentes

Crianca/adolescente Entrevistado
Grau de
E Diagnostico Idade Sexo parentesco Idade | Sexo
1 Tumor de Células Germinativas -
Mediastino 12 F Mae 35 F
2 Leucemia Linfoide Aguda e
Leucemia Mieloide Aguda 14 F Mae 34 F
3 Leucemia Mieloide Aguda 18 F Mie 31 F
4 Leucemia Linfoide Aguda 3 F Mae 35 F
5 Leucemia Mieloide Aguda 13 M AV6 65 F
6 Leucemia Linfoide Aguda 6 F Mae 44 F
7 Leucemia Linfoide Aguda 14 F Mae 49 F
8 Leucemia Linfoide Aguda 2 F Mae 38 F
9 Osteossarcoma de Membro
Inferior 10 F Mae 37 F
10 Leucemia Linfoide Aguda 11 F Mae 29 F
11 Leucemia Linfoide Aguda 8 M Mae 30 F
12 Neuroblastoma 9 meses F Mae 38 F

Fonte: Elaboracao prépria.
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A andlise qualitativa das entrevistas originou

duas categorias, as quais seguem descritas na fi-

gura 1:

Figura 1. Categorias que integram o tema “A Jornada de familias de criancas/adolescentes com cdncer”

A Jornada de familias
de
criangas/adolescentes
com cdncer

Fonte: Elaboracao propria.

O percurso trilhado

Para a familia, o caminho percorrido du-
rante todo o processo de busca pelo diagnoés-
tico e pela cura se configurou em sofrimento
e sentimentos ambiguos. Os momentos mais
desafiadores para a familia foram: a descoberta
do diagnostico, a percepcdo do tratamento e a
perspectiva do futuro.

A descoberta do diagnostico

~

O momento do diagnéstico € percebido
como doloroso e dificil, trazendo a tona senti-
mentos de tristeza e medo do desconhecido. O
dia do recebimento do diagndstico torna-se tao
impactante que faz alusao a pior sensacio do

mundo para a familia:

Eu acho que eu senti mais, porque foi muito ruim, eu falo
que quando eu recebi a noticia eu tomei umatijolada na
cabega, que eu ndo conseguia respirar quando o dou-
tor falou para mim [chorol [..1Eu fiquei perdida, sabe?
A gente fica perdida, entdo, para gente é dificil, bate um
desespero. (E1)

Foi terrivel, eu fiquei louca, eu ndo parava de chorar
wm minuto, eu tremia, a sensacdo é horrivel. E aquela
sensagdo que falam: eu ndo desejo isso nem para o pior
inimigo, porque eu nunca tinha entendido essa frase, até
esse dia. (E10)

CATEGORIAS SUBCATEGORIAS

A descoberta do
diagndstico
O percurso

trithado A percepgéio do

tratamento

A perspectiva do
futuro

Rede de apoio e
suporte

O Desbravar de

Equipe

novos caminhos i
profissional

Crencgas

A familia busca explicacdes sobre a doencga,
a fim de compreender o que estd acontecendo
e passa por um periodo de negacio do diagnos-
tico desconfiando que ele possa estar errado:

Eu tinba uma sensacdo de que alguma coisa muito ruim

ia acontecer com meusﬁlhos, e essa sensagdo estava ler-

rivel, so que eu achava que era alguma coisa da minba

cabega ou algo assim, ai um dia estava os trés, eu olbei e

Jalei: vai ser ele, me deu uma coisa e eu cismei que ia ser
nele. Custo a acreditar nisso... (E10)

[...] quando eu fiquei sabendo, que o médico me falou,
ele foi otimista, assim, até no comeco eu desconfiava, eu
Jfalei para psicologa aqui, serd que vocés ndo estdo men-
tindo para mim? Pode ndo ser cancer! (E1)

A percepgdo do tratamento

As familias descrevem a dificuldade em aceitar
a doenca e a confirmacio do diagndstico pa-
rece se evidenciar quando elas se deparam com
os efeitos indesejados do tratamento quimio-
terapico. As familias referem a necessidade de
receber informacoes claras e honestas relativas
a condicdo clinica das criancas/adolescentes e,
além disso, se percebem aprendendo a valorizar
mais a vida e as relacoes familiares, ressignifi-
cando a experiéncia:

[...] eu estava até feliz porque ndo deu nada depois da
quimioterapia, so que ai uns 1rés ou quatro dias depois

Rev baiana enferm (2023); 37:€53664

https://periodicos.ufba.br/index.php/enfermagem



O desbravar de novos caminhos: itinerario terapéutico de familias de criancas e adolescentes com cancer

comecgou a cair os cabelinbos, cair de tufo, dai eu sofri,
doeu muito (emogdo), ndo queria perder ela... (E8)

Eu sempre quis muita informagdo, entdo eu acho, eu
quero que me conta tudo, até a parte ruim [...]. Ele [0
meédico] foi maravilboso, ele falou a verdade, eu vi que
ele foi humano, ele tinha que falar para mim e ninguém
podia falar. (E1)

[..] a gente aprendeu a dar mais valor na familia |...]
hoje eu enxergo isso, eu devia ter aproveitado mais, e com
esse tratamento, hoje eu aproveito, eu aprendi, é estranho
Jalar isso, mas isso a doenga foi boa, trouxe coisa boa, eu
aprendi. (E10)

A perspectiva do futuro

Em relacio ao que estaria por vir, a familia
oscila entre a certeza da cura e a inseguranga
com o futuro:

[...] mas assim eu tenho muita ansiedade em saber como

que vai ficar, depois de tudo, fico ansiosa, insegura, sé
penso nisso. (E1)

[...] sera que quando acabar isso aqui, eu ndo volto aqui
mais? Serd que volta? Serd que minba filha vai precisar
voltar aqui? Eu ndo quero mais voltar, nunca mais, mas
ese? E se? O futuro? Ai eu ja falo, ndo, espera, ndo, chega,
vive o hoje, eu tento ndo pensar|...]. Mas eu faco tudo por
ela, larguei tudo [...] s quero ver ela feliz agora, nada
mais importa. (E9)

O Desbravar de novos caminhos

O desbravar novos caminhos revela a busca
da familia pelos sistemas de cuidado, as redes de
apoio e o itinerario percorrido para oferecer as
criancas/adolescentes o tratamento e o cuidado
necessarios, incluindo como elas compreendem,
desenvolvem técnicas e se reconstroem para res-
ponder as experiéncias desse diagnostico. Nessa
trajetoria, cada familia estabelece seu modo
de agir, de perceber, de se comunicar, de se
relacionar e de tomar decisoes almejando o me-

lhor tratamento possivel para alcancarem a cura.
Rede de Apoio e Suporte

Ao experienciar o tratamento do filho e os
cuidados necessarios, as familias percebem a ne-
cessidade de ter um apoio que as ajude a lidar
com as demandas advindas do cancer. De outro
modo, elas percebem que os desafios viven-
ciados na trajetéria com as criancas/adolescentes

as fortalecem. Conhecer familias vivenciando a
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mesma experiéncia também se configura em
importante apoio, pois podem compartilhar os
aprendizados:

[..I porque eu vim para ca com ela, meio que foi uma
emergéncia assim sem preparar nada, e meu esposo ficou
cuidando, ele, minbha mde, que ficaram com os cuidados
do meu outro filho e a casa, é bom né.... Minha mde
sempre ajuda, em tudo. (E1)

[...] nao temos mais mde e pai, s6 nos, fizeram tudo por
mim, os irmdos do meu marido, minha irmad mais velha,
essa cunhada que mora aqui, foi um anjo que Deus me
deu, a todo momento dando forca, tudo que precisa ela
Jaz, fiquei na casa dela, mais de dois meses, entdo tudo
isso € que facilita: a_familia. (E8)

Tem duas donas daqui, que elas que deram apoio para
nos, assim o menino dela estava internado, ela quase
perdeu o menino dela e gracas a Deus melborou, entdo
tinha essas duas que me apoiavam aqui dentro, eu achei
que ndo ia aguentar ficar aqui, elas me ajudaram muito,
contava as historias delas. (E3)

Equipe Profissional

Os profissionais envolvidos no tratamento das
criancas/adolescentes representam importante
apoio para a familia, pois conseguem passar se-
guranca e informacdes que ajudam a familia a

esclarecer duvidas e a aliviar a ansiedade.

Tive apoio das assistentes sociais e das psicologas, sabe,
estdo sempre em cima da gente perguntando como é que
estd, se precisa de alguma coisa. (E4)

[..] a casa de apoio, os psicologos, os médicos, as enfer-
meiras, tudo que fizeram pela minba filha, para mim
Jja ta otimo, ndo precisa fazer nada para mim, ficamos
meio deprimidas, e eles ajudam a melborar. (E2)

Crencas

O contexto vivenciado pelas familias faz
emergir e fortalecer a fé em Deus e na cura do
filho, o que as aliviam e as confortam na traje-
téria com ele. Sentimentos de vergonha, fracasso

e de culpa também sdo descritos pela familia:

[...] eu ja cheguei a pedir para médica parar, falei que
minba filba estava curada, que eu tinba certeza de que
ndo ia voltar [a doencal, que eu tenho muita fé [..] vocé
sabia que eu sentia vergonba? Eu sentia vergonba de fa-
lar para as pessoas que minha filha tinha cancer, porque
eu me sentia bhumilhada, fracassada, é uma doenca de
castigo. (E2)

Eu me mantive bem firme, eu sei que ndo é uma doenca
assim fdcil, é uma doenga que s6 Deus mesmo né, mas
assim eu ndo chorei, ndo questionei, porque eu ndo fi-
quei tdo abalada, porque eu sei que para Deus nada é
impossivel, é so se apegar com Ele e confiar Nele |...] Aqui,
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tem essa casa né [referindo-se a casa de apoiol, gracas a
Deus que tem, so ele, porque se ndo tivesse, para onde que
eu ial...] Tudo é bem dificil, s6 Jesus para amparar. (E4)

Discussao

O itinerdrio terapéutico € marcado por um
percurso em que a familia desbrava novos cami-
nhos e busca manter a esperanca, encontrando
em outros membros da familia e nos profissio-
nais de satde a fé e o apoio necessirios para
prosseguir com o tratamento. A confirmacio
do diagnéstico de cancer representa um evento
inesperado para as familias que, ao receberem
a noticia, vivenciam sentimentos de culpa, ne-
gacao, dor e sofrimento pelas incertezas que
€esse contexto provoca.

Ap6s receber o diagnostico da doenca, a fa-
milia precisa de um tempo para confirmar para
si mesma a realidade da doenca e, somente apos
aparecerem os efeitos adversos do tratamento
quimioterdpico, como, por exemplo, a alopecia,
as familias sao capazes de ratificar a veracidade
da doenca. A negacio é um sentimento que
ocorre na familia imediatamente ap6s o diagnoés-
tico, como um processo inerente a experiéncia
dela, podendo variar conforme o contexto e o
sofrimento vivenciados .

A luz do subsistema folk, a espiritualidade
das familias é fortalecida 2 medida em que a fé
na cura do filho se estabelece. Sentimento de
culpa e vergonha se revelam a partir do mo-
mento que as familias atribuem o significado
de “castigo” a doenca do filho, reforcando que a
crenca relacionada a culpa pela doenga ¢ forte
dentro da cultura paternal. Em algumas falas, a
sensacao de que algo ruim iria acontecer ¢ re-
velada pela familia como uma crenca que ante-
cedeu ao diagnostico. Tal achado potencializa a
importancia dessas familias receberem apoio psi-
cologico, a fim de ressignificarem o sentimento
de culpa, minimizando sofrimentos relacionados
as crencgas limitadoras. Estudo realizado na Po-
16nia identificou que maes de criancas com
cancer que tinham maiores niveis de espirituali-
dade foram capazes de elaborar mudancas po-
sitivas, tais como no relacionamento com outras

pessoas, que favoreceram o enfrentamento do

tratamento e um crescimento pessoal, denomi-
nado crescimento pés—trauméticom).

Neste estudo, o subsistema informal foi uti-
lizado pelas familias tendo em vista o suporte
recebido por outros membros familiares, como
da mae, do conjuge e dos irmaos, revelando
que no movimento de procura pelo diagnostico
e tratamento, os lacos familiares antes enfraque-
cidos, podem ser resgatados e fortalecidos. Apos
o diagnodstico de cancer, a familia reavalia seus
valores e prioridades de vida e reforca a impor-
tancia de receber apoio dos demais membros da
familia para se fortalecer diante das demandas
das criancas/adolescentes. Nesse sentido, es-
tudos ratificam a importancia da familia receber
apoio de outros familiares, uma vez que esse
tipo de apoio valoriza a convivéncia familiar e os
pequenos atos do cotidiano que, anteriormente,
nao eram valorizados. Além disso, ha evidéncias
sobre a construcdao de uma relacao positiva com
o apoio recebido que permite a familia se ajustar
também nos ambitos financeiro e laboral**”.

Ja no subsistema profissional, que diz res-
peito a procura pelo sistema médico tradicional,
as familias fortaleceram o vinculo com os pro-
fissionais de saude a partir das internacoes
recorrentes das criangas/adolescentes. O vinculo
fortalecido entre equipe e familia possibilita
tanto a identificacio precoce de alteracdes cli-
nicas e intercorréncias com o filho, quanto
favorece o apoio mutuo e a insercao da familia
nos cuidados. Para as familias, a rede de apoio
configurada pelos profissionais de satde tem
papel importante na confirmacio da eficicia
do tratamento e prognostico. Estudos revelam
que dentre as fontes de apoio que familiares de
criancas com cancer recebem, os profissionais
de satde foram os que mais forneceram apoio
informacional, favorecendo o conhecimento
sobre o cancer as familias(23,24).

Em suma, dentre os recursos utilizados pela
familia ao longo do itinerdrio terapéutico em
busca do diagndstico e tratamento para o filho
com cancer, os subsistemas popular e profis-
sional foram os mais acessados, revelando que
outros membros da familia e o sistema médico

tradicional sao as principais fontes de acesso
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nesse episodio. Conhecer o itinerdrio terapéu-
tico de familias de criancas/adolescentes com
cincer permite que a equipe reconheca suas
estratégias de enfrentamento, bem como as
barreiras e as fragilidades encontradas por elas
na busca pela definicio do diagnéstico e trata-
mento. Tal identificacdo poderd contribuir para
amenizar o sofrimento e propor intervencoes
que as ajudem com as demandas impostas pelo
cancer infantojuvenil.

Como limitacio do estudo deve-se consi-
derar o fato das entrevistas nao terem sido vali-
dadas pelos entrevistados. Entretanto, elas foram
analisadas por dois pesquisadores além da pes-
quisadora principal. Destaca-se, ainda, como li-
mitacao do estudo, que nao houve associacao
entre o itinerdrio terapéutico percorrido pela fa-
milia e a caracterizacio da rede e dos servicos
utilizados por elas. Desse modo, estudos subse-
quentes poderiam buscar correlacionar os fluxos
existentes na rede de atencio a saide no diag-

nostico do cancer infantojuventil.
Consideracoes Finais

O itinerdrio terapéutico de familias de
criangas/adolescentes com cincer se revela em
uma busca ardua pelo diagnéstico e tratamento,
sendo esse tempo permeado por sentimentos
de angustia, medo e impoténcia. As familias
tém suas rotinas modificadas pelo cancer e vi-
venciam dificuldades e sentimentos, incluindo
a negacio da doenca. Como estratégia de en-
frentamento, elas compreendem a importancia
de receber apoio para lidarem com as dificul-
dades impostas pelo tratamento e buscam por
esse apoio em outros membros da familia e nos
profissionais de satde. Tal achado reforca que
0s subsistemas de cuidado a satdde informal e
profissional foram os mais acessados pelas fami-
lias durante seu itinerario terapéutico.

Dessa forma, os profissionais de saude
devem apoiar as familias e oferecer informacoes
de forma acolhedora e humanizada, para que as
mesmas se fortalecam a partir do conhecimento
adquirido sobre a doenca e sejam capazes de

manejar o tratamento do filho. Ademais, as acoes
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de cuidado, para contemplarem os aspectos do
Modelo de Kleinman, necessitam considerar,
além das questdes bioldgicas da doenca, as vi-
véncias, os sentimentos e as estratégias de en-
frentamento da familia diante da condicao do
cancer infantojuvenil.

A partir dos achados deste estudo, novas pes-
quisas podem ser realizadas com o foco em in-
tervencoes que busquem reduzir o estresse do
paciente e familia durante o periodo do diagnos-
tico. Além disso, a atuacio das equipes de satde
deve ser direcionada para o diagndstico precoce
do cancer infantojuvenil, favorecendo o rapido
acesso as redes de satde e, consequentemente,

um tratamento eficaz e um melhor prognostico.
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