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Um elemento importante a ser destacado ¢ que o “adoecer” por
INTRODUCTION cancer ndo ¢ um fendmeno individual, mas coletivo, pois os
familiares e os profissionais de saude vivenciam a enfermidade de
forma ativa, e ainda, representam o papel de atores sociais de suporte
para o enfrentamento das adversidades vivenciadas (Hortense et al.,
2020). O suporte social ¢ uma fonte de interagdo e conforto para o
alivio dos sintomas e angustias (Santos et al., 2022). Neste cenario, os
profissionais de satide sdo figuras que desempenham o acolhimento,
orientagdo e apoio clinico durante todo o processo de tratamento
(Nascentes et al., 2019). Para o portador de uma condic@o cronica de
sade, como o cancer, os periodos de internagdo podem ser
recorrentes ¢, assim, os adoecidos tendem a desenvolver vinculos
afetivos, na busca por um ambiente hospitalar empatico. Da mesma
maneira, ter proximo os familiares e amigos favorecem melhores
desfechos em satide (Nascentes et al., 2019). Assim, as interagdes
sociais e presenca de seus atores devem ser proporcionadas do
momento de diagndstico a reabilitagdo psicossocial, respeitando as
caracteristicas e demandas especificas do adoecido (Santos et al.,
2022). Para se compreender mais sobre o adoecimento pelo CCP para
os atores sociais envolvidos, realizou-se busca na base de dados
PubMed, com o uso dos descritores Medical Subject Headings
(Mesh) “Head and Neck Neoplasms”, ‘“Patient Care Team”;
“Caregivers” e “Patients", associados pelos descritor booleano AND.

A terminologia do Cancer de Cabeca e Pescoco (CCP) corresponde as
neoplasias malignas diagnosticadas na cavidade bucal, nasofaringe,
orofaringe, hipofaringe, laringe, cavidade nasal, seios paranasais e
glandulas salivares. Somando as topografias, a incidéncia global no
ano de 2020 foi estimada em aproximadamente 1,56 milhdes de
novos casos (Silva et al., 2020). Nos Estados Unidos da América,
para o ano de 2020, foram previstos 51.540 novos casos de CCP, o
que representa 3% de todos os casos novos esperados. Assim como,
estimou-se 10.030 mortes para aquele ano, ou seja, 1,5% de todas as
mortes por cancer (Chow, 2020). Apesar dos dados representarem a
magnitude da doenga, o estudo de Svider er al., (2016) evidenciou
que, em territorio norte americano, os niveis de financiamento para o
CCP encontram-se atras dos outros tipos de cancer, ou seja, uma
doenca subfinanciada versus outras malignidades. Para a assisténcia
em satde do adoecido por CCP ¢ valido considerar a forma como as
caracteristicas clinicas da doenca e os tratamentos repercutem em seu
cotidiano, uma vez que eles irdo lidar com mudangas fisiologicas e
psicossociais, que de acordo com Reis et al., (2018), podem fragilizar
sua autoestima e gerar incertezas sobre o futuro.
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Foi identificado que nos ultimos cinco anos (2017 a 2021) néo houve
publicagdo de artigos que abordassem a tematica. Enquanto, na base
de dados Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da
Satude (LILACS), com uso dos mesmos descritores, foi identificado
somente um artigo dos ltimos cinco anos. Situagdo esta que reforga a
necessidade de dar-se voz a tais atores de forma conjunta, pois suas
percepgdes contribuem para o fortalecimento do cuidado integral em
saude.

Portanto, questiona-se: Qual a percepcdo que adoecidos, seus
cuidadores e equipe de saude tém em relagdo ao adoecimento pelo
CCP? Logo, objetiva-se identificar as percepgdes dos adoecidos, seus
cuidadores e equipe de satide em relagdo ao adoecimento por cancer
de cabega e pescogo.

METODOLOGIA

Esta pesquisa ¢ de abordagem qualitativa, e tem como suporte a
cultura (Singer, 2018) e seus conceitos analiticos, dentre eles, a
sociabilidade 9,10. O manuscrito foi estruturado de acordo com o
Consolidated criteria for reporting qualitative research (Tong et al.,
2007; Souza et al., 2021). A cultura assume o ser humano como
consciente do que pensa e pratica cotidianamente. Dessa forma, para
compreender o adoecimento humano ¢é necessario o pesquisador
interpretar como uma realidade social influencia na subjetividade
deles, assim como, identificar como sdo construidos os sentidos que
compdem suas experiéncias (Singer, 2018). O emprego do prisma da
sociabilidade nas relagdes de cuidado, neste contexto, permite
analisar como o apoio social pode contribuir para melhores desfechos
em satde e seu impacto na cultura do ser humano. Para isso, Tao et
al., (2022) descreve que a qualidade da assisténcia ndo esta somente
atrelada ao suporte técnico do profissional de satide, mas, também, a
oferta do suporte social destinado a pessoa que adoece. Assim, a
sociabilidade em saude, possibilita o desenvolvimento da resiliéncia
por fomentar a interagdo entre adoecido, familiares, e outras pessoas
significativas que influenciam positivamente no processo saude-
doenga (Zhou et al., 2022).

Esta investigacdo foi realizada em um servico de Radioterapia de um
hospital ptblico do sul do Brasil, referéncia no tratamento
oncoldgico. Para a selecdo, considerou-se que todos os participantes
deveriam ter idade acima de 18 anos, porém houve critérios de
elegibilidade especificos, para os adoecidos era necessario ter o
diagnostico de CCP, ter sido submetido ao tratamento oncologico, e
estar em boas condigdes clinicas para a entrevista. Enquanto, os
cuidadores necessitavam ser o cuidador referéncia desse usuario. Por
fim, os profissionais de saude deveriam atuar no servi¢o de oncologia
local do estudo, independente da area de formagdo. Devido a auséncia
de financiamento dos pesquisadores para deslocamento, além dos
critérios descritos, optou-se por entrevistar apenas os adoecidos e seus
cuidadores que residiam na cidade em que a pesquisa foi realizada.
Em detrimento ao estado pandémico no territdrio brasileiro, durante a
investigagdo houve inicialmente a parada do servigo de oncologia e
posterior retomada das atividades com o numero reduzido de
usuarios, situagdo que impactou diretamente no processo de coleta
dos dados. Por conseguinte, foram abordados oito adoecidos e seus
respectivos cuidadores, porém somente cinco aceitaram participar da
pesquisa. Em relagdo aos profissionais, abordou-se apenas cinco
destes com vistas de manter equanime a amostra com os demais
participantes, para este grupo ndo houve recusas. Participaram, entio,
do estudo 15 pessoas, e a clas foi apresentado o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido, sendo a anuéncia e concordancia
registrada por suas assinaturas.

A abordagem dos participantes ¢ a coleta de dados foram realizadas
pela autora principal desta pesquisa, e ocorreu de fevereiro a junho de
2020. Para coleta dos dados, empregou-se um questiondrio para
captacdo de informagdes sociodemograficas, e um roteiro de
entrevista com questdes norteadoras especificas para cada grupo de
participantes. Para os adoecidos, perguntou-se: A sua vida mudou
ap6s o CCP? Por qué? Enquanto, para os cuidadores as indagagdes

foram: Como ¢ para vocé cuidar do seu familiar? Por qué? E, os
questionamentos aos profissionais de saude foram: Quais as
demandas de cuidado que vocé considera relevante para atendimento
no cotidiano do usuario com CCP? Por qué? Ressalta-se que outros
questionamentos foram realizados para aprofundar-se nos dados. As
entrevistas ocorreram, majoritariamente, em sala privativa concedida
pelo servico de satde, respeitando-se a confidencialidade e as
precaugdes necessarias no que tange a COVID-19. Cada participante
foi entrevistado, em média, duas vezes, com uso de gravador digital, e
duracdo média de 30 minutos. A coleta de dados foi interrompida
quando o corpus de dados produzido atendeu aos objetivos propostos.
Como houve mais de uma entrevista com cada participante, a
entrevista seguinte validava os dados produzidos na anterior, visto
que o pesquisador refazia questionamentos e arguia o participante
para ratificar, ou ndo, o dito anteriormente. Porém, para quatro
participantes (1 adoecido, 1 cuidador e 2 profissionais de saude) o
segundo encontro ndo foi possivel, devido aos seguintes motivos:
falta de disponibilidade, internagdes e comprometimento do estado de
saude. Para esses casos, optou-se por respeitar a situagdo e utilizar
para a analise dos dados apenas as informagdes captadas no primeiro
encontro, sendo seus relatos socializados (sem identificagdo da
participante) com os demais para o cruzamento das perspectivas e
aprofundamento nos dados, assim, buscava-se a validacao dos relatos.

A andlise dos dados ocorreu em paralelo a coleta de dados. Cada
entrevista foi analisada conforme a analise tematica indutiva (Singer
et al., 2018), esta que ocorreu a partir da transcri¢do e familiarizagdo
com os dados. Posteriormente, houve a codificagdo ¢ recodificagao
dos dados, e elaboragdo dos temas representativos para o universo de
participantes. Para a condugdo da pesquisa os autores se apropriaram
do referencial tedrico e metodologico adotado, e foram
supervisionados por pesquisador/autor com expertise em metodologia
qualitativa e estudos culturais. O processo de andlise e interpretacdo
dos dados possibilitou a consolidagdo do tema “As teias sociais do
adoecimento oncoldgico”, que esta representado na Figura 01.

PROFISSIONAIS DE SAUDE

AGRUPAMENTO:
Cuidado humano e integral

CODIGOS:
Empatia

Cuidado

ADOECIDOS multiprofissional CUIDADORES

AGRUPAMENTO:
Sofrimento

AGRUPAMENTO:
bietividades do cuidado

TEMA:
As teias sociais do adoecimento
oncolégico

CODIGOS:
Uso de dispositivos
médico hospitalarcs

CODIGOS:
Comportamento
positivo

Dificuldade na
comunicagdo verbal

Entrega ao cuidado

Figura 1. Processo de analise e interpretacio dos dados

Ao considerar-se o envolvimento de seres humanos na pesquisa, o
cuidado ético dos pesquisadores ¢ em observancia a Resolugdo do
Conselho Nacional de Saude 466/2012 e 510/2016, a pesquisa foi
submetida e aprovada por Comité de Etica em Pesquisa com Seres
Humanos, sob o parecer 3.771.674, de 13/12/2019, ¢ CAAE:
22883119.9.0000.0116. Os nomes dos participantes foram
substituidos por nomes ficticios, quando citados no texto.

RESULTADOS

Dentre os quinze participantes, cinco adoecidos sdo do sexo
masculino, com idade entre trinta e seis e sessenta anos de idade,
todos aposentados e em tratamento combinado com cirurgia,
quimioterapia e radioterapia Cinco cuidadoras (todas familiares) eram
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mulheres entre cinquenta e quatro a sessenta anos, em dedicacdo
exclusiva aos adoecidos entrevistados. Por fim, cinco profissionais de
saude, entre vinte e quatro e quarenta e um anos de idade, sendo eles
uma enfermeira oncologica, um médico oncologista, um médico
radioterapeuta, um nutricionista ¢ uma fisioterapeuta oncologista e
paliativista. O tempo de experiéncia em oncologia dos profissionais
varia entre um a seis anos.

As teias sociais do adoecimento oncologico: Nos discursos dos
adoecidos, foi possivel identificar que eles relacionaram a sua
experiéncia com a doenca principalmente com o uso continuo de
dispositivos médico hospitalares e a auséncia da voz, descritas como
sofrimento.

A sonda incomoda, sofro para dormir, tem que ter muito
cuidado, essa sonda incomoda, é muito sofrimento, dificil para
passar, Deus do céu, parece que sempre fica um restinho na
minha garganta, fica aquela coisa trancando, mas eu sei que é
importante, eu me cuido. O que mais me incomoda é a situagdo
toda mesmo (José).

Minha maior dificuldade foi a fala, fiquei sem voz, ndo podia
conversar, ndo conseguia fazer praticamente nada, ja estava
com alto risco de obstrugdo na laringe, ndo falava mais na
verdade, é um sofrimento [...] (Moisés).

Olha, foi bem dificil receber o diagnéstico, isso ja é dificil, mas
quando vamos nos acostumando vem a cirurgia, e aquele pos
operatorio dificil, a gente sofre bastante, quando usamos a
sonda para se alimentar, ela ndo estava ali antes né, eu comia
normal, agora ta assim [...] A gente sofre por que o pesco¢o
mudou, a aparéncia mudou, a voz entdo, é dificil pra se
comunicar, é uma nova vida [...] (Alfredo).

Foi possivel identificar, nos relatos dos cuidadores, que eles
consideram importante adotar um comportamento positivo e
dedicar-se integralmente ao cuidado, como observado a seguir.

[...] E necessdrio ser forte e positivo, pois é uma doenca dificil,
eu ja passei por isso e no dia que descobri chorei muito, é um
baque na hora, eu fiquei quieta e ele comecou chorar, sei que
ele ficou triste porque eu também passei por isso, mas depois fui
forte como ele esta sendo agora (Maria).

Faco tudo o que posso para ele, cuido da sonda, da alimentagdo
via oral, dos medicamentos e também faco o curativo [...]
Levanto as 6 horas da manhd, preparo a dieta para sonda, um
café com bolacha e vitamina, almogo e depois de novo é a dieta
para sonda e assim vai indo minha rotina e o curativo, somente
eu faco o curativo. Eu considero mais importante a alimentagdo,
porque ele precisa estar bem nutrido, é o que eu mais me
preocupo, fico feliz quando ele come tudo que é preparado. As
vezes ajudo ele a se vestir, quem faz tudo por ele sou eu, é muito
importante fazer isso, pois acho que ele se sente melhor (Rute).
[...] Gosto muito de ajudar ele, cuido muito da alimentagdo dele,
o banho ele estd conseguindo tomar sozinho, mas mesmo assim
eu fico no banheiro por que ele cai, estd muito fraco, eu ndo
posso deixar ele sozinho, a comida que ele consegue comer ndo
estd sustentando [...] tenho que estar sempre perto dele, mesmo
quando ele ndo precisa, pois é legal ele saber que pode contar
com alguém (Helena).

Os profissionais de satide, ao descreverem suas percepgoes, ressaltam
elementos que influenciam positivamente no cuidado prestado, a
empatia e a assisténcia multiprofissional.

[...] as vezes acabo ndo atendendo na parte da fisioterapia e sim
ouvindo mais o paciente. Quando chego para atender, diferentes
dos outros pacientes acontece o seguinte: ele acabou de receber
o diagnostico e ele diz para mim, “olha recebi a noticia do
diagnostico de cdancer”, as vezes eles acabam ndo processando
bem a noticia, “eu tenho cdncer e como vai ser daqui pra
frente”, eles querem saber como vai ser a quimioterapia, a
cirurgia, querem conversar, aquele processo de aceitagcdo do
diagnostico [...] Talvez o diferente seja que o cuidado vai se

aplicar a cada paciente no grau do tratamento que ele estd, no
que ele pode fazer naquele momento e isso muda com
frequéncia, de acordo com a complexidade. [...] A equipe
Multiprofissional faz toda a diferenca, ndo sé para o paciente
oncologico, mas a equipe deveria funcionar em todas unidades
clinicas, mesmo as ndo oncologia (Sara).

[...] Acredito que o mais importante, o diferencial desses
pacientes com qualquer outro paciente é tentar exercitar a nossa
humanidade e a nossa empatia, tentar se colocar, ndo se colocar
diretamente no lugar do paciente, mas desenvolver o cuidado de
forma especial, ter carinho por esse paciente porque ele ndo é a
mesma coisa do que os outros pacientes que estdo sendo
atendidos, ele tem uma doen¢a muito séria, que na maioria das
vezes ele ndo entende o que vai acontecer, estd assustado e
muitos deles em negagdo, entdo tudo tem que ser feito com
calma, tem que ser feito com o mdximo de atengdo e zelo porque
esse é um paciente bastante especial. [...] Geralmente estamos
lidando com pessoas cujo recursos pessoais sdo bastante
escassos, entdo muito provavelmente esse seguimento dos
pacientes sdo os que mais se beneficiam da interna¢do
multiprofissional. [...] Outras doengas que ndo sejam associadas
ao tabagismo e etilismo acabam tendo um status social um
pouco melhor e sdo um pouco menos dependentes desta ajuda
multiprofissional, mas, como o paciente de cabe¢a e pesco¢o
[...] além de tudo isso ele tem fragilidades alimentares, tem
fragilidade da rede de apoio, entdo uma boa equipe
multiprofissional certamente tem impacto no desfecho desses
pacientes, e isso é demonstrado em estudos. (Jonas)

O que a gente vé de um modo geral, é que o paciente vem e se
submete ao tratamento e, por mais que sejam procedimentos
bem mais invasivos, como a radioterapia ou a quimioterapia, a
gente vé que muitas vezes o que mais impacta o paciente é:
quando ele comega com perda de cabelo e o fato de ele ter que
utilizar sonda [...|muitas vezes a gente comega a conversar com
o paciente e acaba chamando a psicologia para ver essa
questdo do abalo psicologico que o uso de uma sonda vai trazer.
Acaba chamando a enfermagem para relatar como vai ser o
procedimento de passagem da sonda |[..] entdo varios
profissionais, cada um trazendo uma abordagem, vai trazer uma
confianga maior para o paciente e ele acaba se tornando mais
suscetivel de aceitar essa proposta de tratamento (Carlos).

DISCUSSAO

O uso de sonda para alimentagdo fora do ambiente hospitalar, foi
descrita como experiéncia sofrivel, pois mudou o cotidiano dos
adoecidos, além de promover uma nova relagdo com a alimentagdo.
Na literatura cientifica, sobretudo, em estudos com adoecidos por
CCP, Pai e George (2019) descrevem que os adoecidos precisam
estabelecer uma nova relagdo com o ato de se alimentar, e este
processo ¢ apresentado como dificil, devido a presenca da dor,
mastigacdo e degluticdo ausente, assim como, secre¢do salivar
reduzida (Pai e George, 2019). A alimentagdo é um elemento cultural,
e a ela ¢ empregada satisfag@o e prazer, advinda da experiéncia com o
sabor, dentre outras sensagdes (Renndé e Campos, 2014),
consequentemente, muda-la repercute em uma das maneiras que os
individuos lidam com o mundo social. Na trilha das mudangas
vividas, anteriormente a comunicagio verbal era o pilar para interagdo
com o outro, porém hé uma nova realidade que a limita, a afonia ¢ a
disfonia. Destaca-se a voz, e é por meio dela que o ser humano molda
seus pensamentos e sentimentos, e sua influéncia percorre distancias
que o seu corpo ndo ¢ capaz de alcangar. A auséncia da voz impacta
diretamente na forma de comunicar-se com o mundo, sendo
representada como perda da humanidade, pois surgem barreiras no
modo de se expressar (Rennd e Campos, 2014). Para os cuidadores, o
adoecimento por CCP repercutiu na forma como eles provém o
cuidado, havendo inclina¢do para o “melhor cuidado”, e o uso de
atitudes positivas. Na literatura cientifica, autores tém descrito que o
cuidado prestado por pessoa da familia ¢ imbricado de elementos
paradoxais, no qual os cuidadores relatam uma rotina densa de
aten¢do ao outro, e reconhecem que ela reflete negativamente no seu
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cotidiano individual (Carvalho e Neri, 2019; Souza et al., 2021). Em
contrapartida, os cuidadores entendem que a adogdo desse
comportamento ¢ importante pelos lagos sociais culturalmente
estabelecidos, e por garantirem seguranga/conforto ao outro. Na
perspectiva dos profissionais de satde, hd o reconhecimento da
gravidade da doenga, e por este motivo eles descrevem realizar o
cuidado sempre associado a humanidade e empatia, a fim de
minimizar o sofrimento do enfermo. Ao estudar o comportamento de
profissionais de saude durante o processo de cuidar, o estudo de
Alencar et al., (2014) identificou que o profissional necessita assumir
uma postura de equilibrio diante de suas proprias inquietagdes ¢ das
apresentados pelos adoecidos, pois envolvem-se em situagdes
conflitantes e dolorosas, e ao atuar nesse cenario ele acaba por
desenvolver uma relagdo de ajuda biopsicoespiritual, subsidiada por
sua cultura.

Os profissionais de satde, relatam ainda, a importancia da realiza¢ao
do cuidado multiprofissional, pois entendem que o CCP ¢ uma
enfermidade complexa que exige distintos olhares profissionais.
Estudiosos descrevem que o diagndstico de cancer interfere em
diversas dimensdes sociais do individuo, dessa forma, o cuidado
multiprofissional em satide ¢ crucial na busca do cuidado integral
(Surgess et al., 2018).

Em sintese, entende-se que para os adoecidos, a doenca mudou
principalmente a sua rotina e a sua forma de relacionar-se com o
mundo, fator que representou sofrimento a eles. Os cuidadores
familiares e profissionais de satide identificam a gravidade da doenga,
e pela construgdo social empregada ao cancer, por consequéncia,
esses atores sociais performam comportamentos e atitudes positivas,
pois promovem a sociabilidade e qualidade de vida. A interacdo
social dentre os trés grupos de participantes desta investigagao,
definiram simbolicamente as diferencas socioculturais deles, no qual
os adoecidos sofrem com a doenga e os cuidadores familiares e
formais s@o responsaveis por sua prote¢do. Fica claro, entdo, que a
situacdo da enfermidade (illness) permitiu uma construgio temporaria
do social, ou seja, os participantes reconheceram-se pertencentes a
experiéncia do adoecimento por CCP e, assim, estabeleceram
estratégias de protegdo dos atores da sua rede social.

A sociabilidade, como conceito, ¢ a interagdo social fruto do cuidado
em saude, e pode ser subdivida em sociabilidade primaria ou
secundaria (Contatore et al., 2018). Os cuidadores familiares
promoveram a sociabilidade primaria, pois representam a interagdo
entre adoecido e sua comunidade. Enquanto, os profissionais de satde
sdo a sociabilidade secundaria, uma vez que simbolizam a interacdo
entre os adoecidos e uma dimensdo social, para além de sua rede
comunitaria. Enquanto produto, a sociabilidade advém das interagdes
dos atores sociais que permeiam o adoecimento, cenario em que ha
diversos individuos envolvidos (adoecido, familia, comunidade ¢
profissionais de saude), logo, reconhecer e fomentar essa teia social
influencia no resultado do tratamento, talvez mais do que a expertise
clinica. O cuidado, seja ele formal e informal, ndo é apenas uma agéo,
mas uma interagao social (Contatore et al., 2018).

As percepgdes obtidas das vivéncias desses trés grupos de
participantes representam as teias do adoecimento, pois pode-se
compreender o fendmeno em estudo a partir de seu contexto cultural,
olhando-se para além de uma perspectiva, mas de varias presentes no
mundo social e que interagem com o universo do CCP. Essas teias
podem alinhar-se as outras e contribuirem para a compreensdo das
vivéncias dos atores sociais envolvidos no adoecimento por cancer, e
assim, desvelar subsidios que possam qualificar o cuidado em satde.
As limitagdes desta investigagdo relacionam-se ao processo de coleta
dos dados, uma vez que ele ocorreu durante o inicio da pandemia de
COVID-19, o que dificultou o acesso aos participantes, e, por
consequéncia, restringiu a amplitude das teias elaboradas. Situacao
esta, que ndo impediu o aprofundamento nas entrevistas realizadas,
garantindo-se o rigor do percurso metodoldgico qualitativo.

CONCLUSAO

Se identificou nas percep¢des dos participantes que o adoecimento
por CCP possibilitou o desenvolvimento de atitudes e
comportamentos pelos cuidadores informais e profissionais de saude
para minimizar o sofrimento do adoecido, como na dedicagdo ao
outro e na escuta ativa. A luz da cultura e da sociabilidade, foi
possivel atender aos objetivos propostos, pois, no contexto
investigado, existem trés atores sociais, o adoecido, o cuidador
informal e o profissional de satde, que sustentados em suas culturas
interagem socialmente para protecdo do adoecido, e acredita-se que
essa interagdo social repercute na atencdo a satide dos adoecidos. Se
almeja que o estudo sirva de fomento para pesquisas futuras que
visem buscar alternativas para o aprimoramento do cuidado em saude
durante o adoecimento pelo CCP, subsidiado pela sociabilidade na
assisténcia integral em saude.
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