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Resumo

A construcdo deste estudo, tendo como tematica o cancer infantil, se fez em duas
partes, sendo a primeira, uma revisdo de literatura em seus aspectos gerais e no
marco tedrico adotado, e a segunda consistindo de um artigo original acerca da
percepcdo materna diante do diagndstico de cancer no filho e as estratégias de
enfrentamento da doenca. O capitulo de revisdo busca aprofundar o conhecimento
sobre o cancer infantil, o impacto biopsicossocial na familia resultante da descoberta
da doencga, e como a rede de apoio social funciona no suporte aos familiares. A
segunda parte tem como objetivo analisar a percepcdo materna frente ao
diagnéstico de cancer no filho e as estratégias de enfrentamento da doenca.
Realizou-se uma busca sistematica na literatura, a partir de artigos cientificos
indexados nos bancos de dados Lilacs, Scielo, Medline e Capes, além de livros,
dissertacdes e teses, utilizando-se Descritores em Ciéncias da Saude. O artigo
original foi construido a partir de uma pesquisa qualitativa, realizada por meio de
estudo descritivo exploratério, com base em relatos de 10 mdes acompanhantes,
seguindo o método de amostragem por saturacdo. Neste, o setting da investigacéo
foi a Unidade de Oncologia Pediatrica do Instituto Materno Infantil Professor
Fernando Figueira (IMIP), em Pernambuco. Os relatos foram coletados no periodo
de marco a maio de 2006, utilizando técnicas de observacao e entrevista gravada
em resposta a trés questdes norteadoras. Utilizando a andlise de conteudo,
modalidade tematica transversal, foram extraidos os temas recorrentes do corpus
das categorizacdes. A revisao da literatura evidenciou que o diagndstico do cancer
infantil, além das consequéncias biolégicas, desestrutura a dindmica e as relaces

familiares, reconstituindo-se com o auxilio da rede de apoio social. No artigo original,
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as percepcdes maternas do momento vivido sobressairam-se nos temas: atitudes e
sentimentos revelados na descoberta da doenca; o esclarecimento como subsidio
para o enfrentamento, e o apoio social. O diagnéstico do cancer infantil na
perspectiva materna, analisado no estudo, revela-se como uma experiéncia
complexa, permeada de significados, em que a rede de apoio social se apresenta
como suporte para o enfrentamento da doenca.

Palavras-chave: cancer, doenca cronica, diagnostico, crianca, familia, apoio social.
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Abstract

The construction of this study, having childhood cancer as topic, was made in two
parts, the first, is a literature review about general aspects and at the theorical mark
adopted for this, and the second part, consist an original article about the mother
perception faced her child diagnosis of cancer and the strategists for agreement to ill.
At the literature review, we profound the knowledge related to infant cancer, the
biophysicsocial relatives impact associated to detection of disease, and how the
social supports function for family. The second part had as goal analyzes the mother
perception faced her child diagnosis of cancer and the strategists for agreement the
ill. We realized a systematic investigation in literature, from scientific articles indexes
in dada banks like Lilacs, Scielo, Medline e Capes, beyond books, dissertations,
thesis, using the health science’s descriptions. The original article was building from
a quality research, done by an exploration and descriptive study, on bases of 10
mother’s, speaks following the sample method of saturation. In this, the investigation
setting was the Pediatrics Oncology Unit from Instituto Materno Infantil Professor
Fernando Figueira (IMIP) in Pernambuco. The speeches were collected during March
to May 2006, using observation techniques and recorded interview answering three
guidelines questions. By analyses the speeches and with transversal theme modality,
were take out topics from categorizations corpus. The literature review shows that
diagnosis of childhood cancer, beyond biologic consequences, deconstruction the
dynamics and relative’s relations, that were rebuilt with the social support. In the
original article, the mother perceptions related with the moment catch attention
themes about: attitudes and feelings showed during disease diagnosis, the

explanations used by agreement to ill, and the social support. The childhood cancer
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diagnosis in mother’s view, analyzed in this study, illustrate as a complex experience,
with a lots of significations, and the social support showed as basis for agreement to
ill.

Key-Words: cancer, chronic disease, diagnosis, child, relatives, social support.
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Apresentacao

Ao ingressar, em 1997, no Curso de Enfermagem da Universidade
Federal de Pernambuco (UFPE), meu interesse de estudo sempre esteve voltado
para o cuidado a crianca em todos os niveis de assisténcia. De modo que, apoés
concluir o curso, busquei aperfeicoar meus conhecimentos na Residéncia de
Enfermagem do Instituto Materno Infantil Professor Fernando Figueira (IMIP), na

area da Saude da Crianca.

Este caminhar levou-me a seguir a atividade docente, em 2003, no
Departamento de Enfermagem/UFPE, na area Materno-Infantil, concomitantemente
a minha atuacdo como enfermeira assistencial no Setor de Oncologia Pediatrica do

Imip.

Ao exercer o cuidar, pude constatar que a descoberta do cancer infantil
causava profundo impacto na vida da crianca e de seus familiares, alterando de
forma complexa a dindmica das relagdes familiares. Neste sentido, tendo acesso ao
estudo desenvolvido por Vasconcelos!, com enfoque na familia da crianca
hospitalizada, constatei que a dinamica familiar se vé ameacada quando seu

cotidiano é alterado frente a alguma experiéncia desfavoravel com um de seus

membros, exigindo modificacfes em sua estrutura em busca de um novo equilibrio.

A experiéncia que passei a viver ao lado da crianga hospitalizada com

cancer deixava-me inquieta, tentando compreender a percepcdo dos familiares

! Vasconcelos MGL. Implantacdo de um grupo de apoio & mae acompanhante de recém-nascido pré-
termo e de baixo peso em um hospital amigo da crian¢a na cidade de Recife, PE [tese]. Ribeirdo
Preto: Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto, Universidade de S&ao Paulo; 2004.
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diante do diagndstico, com a finalidade de prestar uma assisténcia de enfermagem
de forma holistica, ampliando e envolvendo no cuidar a familia da crianca. Algumas
vezes, ao presenciar momentos dificeis, preocupava-me em intensificar a escuta,

partilhar a angustia dos familiares e oferecia-lhes palavras de conforto.

O ingresso no Curso de Mestrado em Saude da Crianca e do
Adolescente da UFPE, em 2005, ofereceu-me as ferramentas necessarias para
construir o conhecimento ampliado sobre meu objeto de estudo, a crianga com
cancer e sua familia. Assim, por meio da presente pesquisa, de natureza qualitativa,
tento responder a seguinte questdo: Qual a percep¢do materna frente ao diagnostico

de cancer no filho e suas estratégias de enfrentamento da doenca?

Nesta perspectiva, aprofundando meu conhecimento, pude perceber
gue o apoio social auxilia os familiares no enfrentamento da doenca. Segundo
Garcia®, a rede de apoio vem crescendo nos Ultimos anos, gerando produtos
benéficos a familia. O autor menciona que o suporte oferecido através de outros
familiares, amigos e profissionais de saude pode atuar de forma decisiva no curso da

doenca.

Portanto, este estudo podera contribuir para a melhoria da qualidade
dos servicos de saude que buscam a exceléncia da assisténcia, fornecendo
subsidios a equipe multidisciplinar que lida com criancas e familiares em condi¢des

especiais de saude.

Esta dissertacdo estad estruturada, inicialmente, em um capitulo de
revisdo, com base em artigos indexados nos bancos de dados Scielo, Lilacs e
Medline, periddicos da Capes, livros, dissertacdes, teses que abordam o cancer
infantil abrangendo aspectos biolégicos e psicossociais, a familia e o apoio social.
Para tanto, foram utilizados os seguintes Descritores em Ciéncias da Saude (Decs):

cancer, doenca cronica, neoplasias, diagnostico, crianca, familia, apoio social.

> Garcia A. Relacionamento interpessoal e a satde da crianca: o papel do apoio & familia da crianca

enferma. Ped mod 2005; 41: 90-3.
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A segunda parte consiste em um artigo original, intitulado: “Cancer
infantil: percepcdes maternas e estratégias de enfrentamento”, que sera
encaminhado para publicagdo em uma revista cientifica indexada. Esta pesquisa, de
abordagem qualitativa, foi realizada por meio de estudo descritivo exploratério, com
base em relatos de 10 mdes acompanhantes e teve como objetivo analisar a
percepcdo materna frente ao diagndstico de cancer no filho e as estratégias de
enfrentamento da doenca. A Ultima parte corresponde as consideracgdes finais e as

recomendac¢des pautadas nos objetivos do estudo.



2 - CAPITULO DF
REVISAO DA
LITERATURA
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Aspectos gerais do cancer nainfancia

Desde a Antiguidade, referéncias foram encontradas em papiros
egipcios (1200 a.C.) e na Grécia antiga (500 a.C.) sobre o cancer, enfermidade cujas
causas, naquela época, estavam relacionadas a magia ou ao castigo de Deus.
Hipocrates (460-370 a.C.) descreveu o cancer pela primeira vez como um mal grave
com progndstico ruim. Neste periodo da medicina empirica, a doenca estava
relacionada as influéncias do meio ambiente, acreditando-se que a mente também

poderia atingir o corpo’.

A palavra cancer tem origem no latim cancer, que significa caranguejo,
cuja analogia deve-se as veias intumescidas envolvendo o tumor como as patas de
um caranguejo®. A definicdo dada para o cancer, em 1838, foi a de um crescimento
anormal, desordenado e autbnomo das células, com aptiddo para se reproduzirem

de forma ilimitada e sem finalidades para o organismo.

As primeiras tentativas para o controle do cancer no Brasil foram feitas
ainda no século XX, com enfoque no diagnéstico e tratamento. Pois, devido a
escassez de conhecimentos sobre a etiologia, pouca atencdo era dada a
prevencdo®. Porém, a mortalidade pela doenca era baixa, embora a tendéncia fosse

a de se elevar®.
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Em 1921 com a reforma na salde empreendida por Carlos Chagas,
comecaram a ser elaboradas estatisticas sobre o cancer, tornando-se soélido o
incentivo & notificacdo dos casos®. As preocupacdes com o diagndstico e tratamento
manifestaram-se de forma mais incisiva, partindo da percepc¢ao de que, quanto mais

precoce o diagnéstico, melhor o prognéstico”.

Durante o Governo Getulio Vargas (1930-1945), apos reivindicacdes
da sociedade civil, foi instituida a Politica Nacional de Combate ao Cancer. Assim,
em 1937, foi criado o Centro de Cancerologia do Servigco de Assisténcia Hospitalar
do Distrito Federal (Rio de Janeiro), que veio a se tornar, anos mais tarde, o Instituto
Nacional do Cancer (Inca), referéncia na luta contra o cancer. E, ampliando essa luta
surgiu, em 1941, o Servico Nacional de Céncer (SNC), com a finalidade de
organizar, orientar e controlar a doenca, no pais®*®. Na década de 50, houve
incremento da industria quimico-farmacéutica e modificacbes na politica de saude,
principalmente em relagcdo ao cancer. Mais adiante, o SNC institucionalizou a
Campanha Nacional de Combate ao Céncer, em 1967, tendo como objetivo
coordenar todas as acdes de combate, desde a prevencédo até a reabilitacdo, como

também na area de pesquisa®.

Em 1975, em convénio com o Ministério da Saude (MS) foi criado um
Programa de Controle ao Céancer, universalizando os procedimentos referentes a
doenca, sendo nomeadas as comissfes de oncologia, em nivel local, regional e
nacional, visando integrar as acdes de controle da doenga. Os registros historicos
mostram que houve muitas reformas estruturais, concretizacdo de programas e
convénios técnico-cientificos que tornaram o Inca um centro especializado de ensino
e pesquisa oncoldgica no Brasil, culminando com a criagcdo do Centro Nacional de
Medula Ossea (Cemo). Deste modo, o Inca passou a ter, a partir de 2000,
competéncia para desenvolver agdes nacionais de controle, tornando-se referéncia
nacional para prestacio de servicos oncolégicos no Sistema Unico de Saude
(SUS)>.

Atualmente, com mais de 10 milhdes de casos novos a cada ano, 0
cancer tem se tornado uma das mais devastadoras doencas, em todo o mundo. As

causas e os tipos de cancer variam em diferentes regides geograficas, mas, na
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maioria dos paises, quase ndao ha uma familia sem uma vitima de cancer. A
sobrecarga da doenca € imensa, ndo s para os individuos afetados, como também
para seus familiares e amigos. Com relagéo a crianca, a cada ano mais de 160.000
sao diagnosticadas com cancer, estimando-se que 90.000 morrerdo desta doenca.
Embora represente um pequeno percentual dos casos da doenca, a maioria pode
ser curada se o tratamento for acessivel. No entanto, a situacdo é grave e até
mesmo dramatica para 80% das criancas que moram em paises em
desenvolvimento, em que o tratamento efetivo ndo é disponibilizado: uma em cada
duas criancas diagnosticadas ira morrer segundo dados da World Health
Organization (WHO)®.

Esta enfermidade representa de 0,5 a 3% de todas as neoplasias, na
maioria das populacdes, sendo que, em geral, a incidéncia total de tumores malignos
na infancia € maior no sexo masculino. A Leucemia Linféide Aguda (LLA) é o cancer
de maior ocorréncia em criangas, particularmente entre trés e cinco anos. Entre os
linfomas, o mais incidente na infancia é o linfoma ndo-Hodgkin. Os tumores do
sistema nervoso, que predominam no sexo masculino, ocorrem principalmente em
criancas menores de 15 anos, com um pico na idade de 10 anos, e representam
cerca de 20% dos tumores infantis. Os tumores 0sseos tém sua maior ocorréncia
nos adolescentes, enquanto o retinoblastoma € responséavel por cerca de 2% dos

tumores infantis’.

O Brasil apresenta um quadro sanitario constituido por doencas ligadas
a pobreza, tipicas de paises subdesenvolvidos, combinado a doencas cronico-
degenerativas, mais comuns em paises desenvolvidos. Quando se analisa a
distribuicAo da mortalidade pelas principais causas de morte, verifica-se que a
posicdo relativa da mortalidade por cancer € uma das primeiras, ao lado das
doencas cardiovasculares, das causas externas, daquelas relativas ao aparelho
respiratorio, das afeccdes perinatais e das doencas infecciosas e parasitarias.
Excluindo-se as causas mal definidas, o cancer representa a terceira causa de morte

no pais®.

Nesta perspectiva, os 6rgdos internacionais que se preocupam com a

saude infantil reforcam a importancia do acesso universal aos cuidados integrais de
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alta qualidade, oferecidos a crianca e sua familia, o compromisso na oferta de
recursos para educacdo em saude, além de politicas publicas, para que esses
cuidados se tornem uma realidade constante e prioritaria, a fim de salvar milhares de

jovens vidas a cada ano®.

A Historia e os estudos epidemiolégicos mostram ser o cancer um
grave problema de saude publica, temido por toda a humanidade, especificamente
pelo seu poder ameacador e destrutivo, cujo desfecho esta associado a morte, para
a maioria das populacdes; consequentemente esta doenca tem causado diversos
transtornos e mudancas na vida das familias. Entretanto, avancos cientificos e
tecnoldgicos tém proporcionado diagnésticos mais precoces e precisos, terapéuticas
mais apropriadas, que aumentam a perspectiva de cura, melhoram a qualidade de

vida e reduzem as sequelas.

Conceitualmente, o cancer é uma denominagdo genérica para as
neoplasias malignas; por sua vez, a neoplasia é definida como uma proliferacao
anormal de células, que podem desencadear a formacdo de tumores malignos ou
benignos, que genericamente aumentam de volume, constituindo uma massa
localizada de células neoplasicas ou ndo, ou podem se caracterizar por um
crescimento desordenado e descontrolado de multiplicacdo celular, disseminando-se

para outras partes do corpo, constituindo a metastase®®.

Apesar da soma de conhecimentos sobre o céncer, sua evolugéo,
tratamentos, etc., a literatura aponta que a etiologia do cancer ainda nao esta
claramente definida. As causas associadas a maioria dos tumores infantis ainda sao
desconhecidas, n&o tendo sido observado claramente a associagdo entre o

surgimento da doenca na infancia e a influéncia de fatores ambientais’®*°.

Na infancia, geralmente, as neoplasias ocorrem nas células do sistema
sanguineo e nos tecidos de sustentagcdo e, na maioria das vezes, sdo de natureza
embriondria, constituidas de células indiferenciadas. De modo que, do ponto de vista
clinico, apresentam menores periodos de laténcia, em geral crescem rapidamente e
sdo mais invasivas, porém, com uma particularidade: respondem melhor ao

tratamento e s&o consideradas de bom prognéstico’*°.
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Particularmente, na infancia, as doencas neoplasicas mais frequentes
sao as leucemias, os tumores do sistema nervoso central e os linfomas que afetam o
sistema linfatico. Além destas, as criancas também sdo acometidas pelo
neuroblastoma (tumor de géanglios simpaticos), tumor de Wilms (tumor renal),
retinoblastoma (tumor da retina ocular), tumor de células germinativas (tumor que
acomete as células que dao origem as gbnadas), osteossarcoma (tumor 0sseo) e
sarcomas (tumores de partes moles), segundo dados divulgados pelo Instituto
Nacional do Cancer (Inca)®®.

Sendo a infancia uma fase em que doencas ocorrem de forma mais
corriqueira, pela prépria vulnerabilidade das criancas, associado ao
desconhecimento dos sinais e sintomas pelos familiares, muitas vezes o diagnostico
do cancer pode ser retardado, dificultando o tratamento precoce e interferindo com o
prognéstico, ao ser confundido com as doencas da infancia’®. Por outro lado, a
anamnese geralmente néo revela grandes particularidades, pois se trata de uma
doenca com localizacdes e aspectos clinico-patoldégicos multiplos, sem sintomas ou

sinais patognomonicos™*.

Como comentado anteriormente, na maioria dos casos o0 cancer tem
cura. Fato também defendido por Bleyer?. Porém, para que essa realidade seja
possivel, o autor chama a atencédo para o estabelecimento rapido do diagndstico,
gue podera garantir a terapia apropriada e aumentar a probabilidade de cura. Deste
modo, fica evidente que a valorizagdo adequada de determinadas queixas ou
achados no exame fisico sdo os passos basicos para o diagndstico precoce desta

enfermidade.

Entretanto, o processo diagndstico ndo ocorre de acordo com o que se
tem estabelecido, pois muitos pacientes s6 sdo encaminhados aos centros de
oncologia em estagio avancado da doenca. Isto se deve a fatores multicausais,
envolvendo dimensédes bioldgicas, psicoldgicas e sociais™®. Um dado significante do
Inca aponta que 70% dos diagnosticos de cancer sdo realizados por médicos nao-
cancerologistas, demonstrando a importancia destes, no controle da doenca®.
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Nakagawa e Lopes® explicam que, quando se suspeita de uma
neoplasia maligna, inicialmente deve-se determinar sua natureza, extensao ou
magnitude (estadiamento), e que, na oncologia, 0s principais recursos utilizados
para o diagndstico sao a bidpsia e 0 estudo anatomo-patoldgico do material colhido.
Acrescentam ainda que também séo utilizados, como recursos diagnosticos,

cirurgias, imagens e exames laboratoriais.

O tratamento do cancer é complexo e agressivo. Conforme esclarecem
Smeltzer e Bare®, as ac¢des relativas ao tratamento se baseiam em metas reais e
alcancaveis para cada tipo de céancer, podendo incluir a erradicacdo completa da
doenca (cura), prolongamento da sobrevida e contencdo da célula cancerosa
(controle), ou o alivio dos sintomas associados a doenca (paliativo). Neste sentido,
0S principais recursos terapéuticos citados na literatura sédo: a quimioterapia, a
radioterapia, a cirurgia e o transplante de medula éssea (TMO). A quimioterapia é a
terapéutica mais utilizada no tratamento do cancer infantil e utiliza agentes quimicos,
isolados ou combinados, sendo um importante e promissor recurso no combate a

enfermidade, porém causa diversos efeitos colaterais ao organismo*>*°.

Um amplo espectro de problemas responde pelas complicacdes
decorrentes do cancer infantil, tais como: distdrbios metabodlicos, supressdo de
medula 6ssea e imunossupressdo. Nos canceres hematolégicos ou em grandes
tumores solidos pode ocorrer disfungéo renal. O tratamento também pode levar a
mielossupressao, deixando o paciente susceptivel a sangramentos, infeccdes e
choque, podendo ocorrer desnutricdo, devido a nauseas e vomitos intensos. Como
sequelas tardias, pode haver perdas estruturais por resseccao cirdrgica e perdas
funcionais de vérios 6rgdos, como o coragdo, pulmao e rins, devido a toxidade das
drogas e a irradiacdo, que também podem levar a disfuncdo neuroldégica ou
intelectual e atraso no crescimento. Sobre as seqiielas e complicacdes, Bleyer®’

alerta para o fato de que algumas costumam ser irreversiveis.

Um aspecto importante para o0 sucesso do tratamento do cancer
infantil, ressaltado por Friedman, Freyer e Levitt*®, é que n&o deve se limitar apenas
a protocolos terapéuticos, que resulta na cura da maioria das criangas, mas deve

também incluir terapias posteriores, para que a crianca atinja seu potencial maximo.



Beltréo, MarcelaR. L. R. Construindo o objeto de estudo 23
Capitulo de Revisdo da literatura

Por outro lado, o abandono do tratamento pode estar associado a
multiplos fatores socioculturais e econdmicos, tais como educacéo, renda e acesso
limitado aos servicos de saude. Pesquisa realizada em Honduras apontou o
abandono como a principal causa de falha no tratamento, sendo considerado fator
de risco o longo percurso do paciente até chegar ao hospital™®.

Logo, visando o éxito da terapéutica, faz-se necessario o apoio de uma
equipe multidisciplinar competente, composta por especialistas de diversas areas
que atuem conjuntamente, a fim de satisfazer as necessidades biopsicossociais da

crianca acometida pelo cancer e sua familia®.

Para tornar menor o sofrimento no periodo de tratamento, faz-se
necessario que a crianca e a familia participem ativamente, exaurindo todas as suas
davidas com relacdo aos recursos utilizados na terapéutica e seus efeitos adversos,
além de que estes sejam controlados. Lopes? recomenda a adoc&o de tratamento
quimioterapico ambulatorial, fazendo com que a crianca retorne o mais rapido
possivel ao seu lar, alterando minimamente a dinamica familiar e as rela¢des sociais,

promovendo, deste modo, o crescimento e o desenvolvimento saudaveis da crianca.

No ambiente hospitalar devem ser estimuladas as visitas familiares,
quando permitidas, e a participacdo constante dos pais no cuidado a crianca,
durante seu internamento, uma vez que o suporte social e o psicoldgico, a crianga e
sua familia, sdo imprescindiveis, pois melhoram o enfrentamento, oferecem apoio e
ajuda para reinserir a crianca e sua familia na sociedade. Logo, a cura ndo deve ser
baseada somente no restabelecimento bioldégico, mas no bem-estar e na qualidade
de vida do paciente, sugerindo que 0 apoio psicossocial deve estar presente desde 0

inicio do tratamento™®,

Concorda-se com Lopes?!, no sentido de que h& uma necessidade
imperiosa de humanizar o tratamento do cancer de uma crian¢a, que se torna, a
cada instante, mais visivel e urgente. O autor explica que a crian¢a hospitalizada e
sua familia, independente da gravidade da doenca, sofrem por se encontrar em um
ambiente insalubre, estranho, e submetida a procedimentos hospitalares

assustadores. Dai, ser fundamental diminuir o sofrimento, a ansiedade e as sequelas
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psicolégicas causadas & diade crianca e familia. O autor? esclarece que, nos
altimos anos, a equipe multidisciplinar vem unindo esforcos na busca de um

ambiente mais familiar e acolhedor.

Vale assinalar que, em nossa realidade profissional vivenciamos um
namero cada vez maior de criancas acometidas por esta enfermidade, tiradas do
convivio familiar tdo precocemente, fazendo com que a diade crianga e familia tenha
que enfrentar, no ambiente hospitalar, situacdes dolorosas, conflitantes e, muitas
vezes, esmorecedoras, que podem ser atenuadas ou superadas com O apoio

recebido dos parentes, amigos e da equipe de saude sensivel a esta questao.

A crianga com cancer e a familia: contexto, descoberta e

acao

No Brasil, o direito a saude e a internacdo hospitalar da crianca e do
adolescente estd garantido e legitimado pelo Estatuto da Crianca e do Adolescente
(ECA), desde 1990 pela lei 8069%2. O Conselho Nacional dos Direitos da Crianca e
do Adolescente reforca este direito, na resolugéo n°® 41, de 17 de outubro de 1995,
determinando que, durante todo o periodo de hospitalizacdo, a crianca e o
adolescente sejam acompanhados por sua mée, pai ou responsavel, tendo o direito

de receber visitas?.

A doenca e a hospitalizacdo sao eventos estressantes que acarretam
uma série de mudancas e necessidade de conseqiientes reajustes de adaptacao
para a crianca e sua familia. A doenca afeta o individuo em seus aspectos
psicologicos, sua imagem, emocgdes, capacidades mentais e estados de animo, de
acordo com os estudos sobre hospitalizacdo de Seputlveda e McDonald?*. Deve ser
também lembrado que a hospitalizacdo tem um significado de morte, cuja
intensidade depende de diversas varidveis, como: as caracteristicas da doenca e
sua conotacao social, a fase do desenvolvimento da crianca, as relacées com os
profissionais, dentre outras. Apesar dessas constatacdes, Vessey?> estima que 25%

das criancas menores de 18 anos foram hospitalizados pelo menos uma vez, sendo
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que, entre 10% e 37% das criancas hospitalizadas, foram observados transtornos

psicolégicos significativos secundarios a este evento.

O ambiente hospitalar, portanto, € um local assustador para a criancga,
determinando o distanciamento de seu ambiente familiar (pais, irmaos, objetos
pessoais), a realizacdo de procedimentos dolorosos e a aproximacao constante de
pessoas estranhas, agentes estressores para ela e sua familia. Percebe-se, assim, a
necessidade de que os profissionais de saude estejam sensibilizados para entender

este momento tao dificil e garantir que sejam ministrados os cuidados necessarios.

Neste sentido, Ribeiro®® afirma que o hospital é algo novo, repleto de
simbolos e significados, propicio a novas interacfes, mas também a auséncia de
pessoas significativas. A ruptura da unidade familiar causada pela doenca e
hospitalizacdo, desequilibra o funcionamento normal da familia, gerando conflitos,
distanciamento e alteragdo na vida de seus membros. Estudo desenvolvido por

Vasconcelos et al.?’

reforca os significados vivenciados pela familia durante a
hospitalizacdo. A familia sente-se ameacada em sua autonomia, quando € colocada

a margem, sem o direito de participar das decisdes terapéuticas e do cuidar?®.

Soares® relata que um dos problemas existentes na hospitalizacéo
infantil deriva do descuido de aspectos psicologicos, pedagogicos e socioldgicos
envolvidos nesta situagdo. E acrescenta que, na crianga, o0s efeitos da
hospitalizagdo podem variar em funcdo de sua idade, das experiéncias prévias de
hospitalizacéo, de determinadas variaveis individuais e, especialmente, do repertorio
de habilidades de enfrentamento de cada uma. Logo, a hospitalizacao leva a crianca
a confrontar-se com um estado de desamparo, ao perceber sua fragilidade corporal

que resultou no adoecimento.

Geralmente, durante a hospitalizacdo a mée se faz mais presente, em
substituicdo ao pai ou outro familiar. Isto ocorre em fungcédo do aspecto cultural, em
que o papel da mée € o de cuidadora, sendo esperado que esteja junto na hora da
doenca ou de dificuldade. Conseqglentemente, nesse momento, a mae diminui a
atencdo dispensada aos outros filhos, & casa, ao trabalho e a si mesma®’. Neste
aspecto, ressalta-se que os profissionais de saude devem buscar a humanizacéo do
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atendimento frente a realidade complexa que envolve os aspectos da hospitalizacao

para a crianga e a familia na perspectiva da integralidade do cuidado.

Ribeiro?® chama a atencéo para o fato de que, ao assumir os cuidados
de uma crianca hospitalizada, por vezes a equipe de saude toma para si a
responsabilidade sobre ela, porém este é um direito da familia, que ndo quer abdicar
do mesmo e deseja participar das decisdes relacionadas a sua saude. Desse modo,
os conflitos sdo inevitaveis entre a equipe e a familia. Estudo realizado por
Albuquerque e Bushatsky*® evidenciou que os representantes dos servicos de satde
nem sempre compreendem 0S espacgos e 0s atores sociais e acabam guiando suas
acOes pela visao de poder, dificultando assim, a construgao de relacdes baseadas
no respeito, justica e solidariedade. Por outro lado, Motta®" acredita que a familia
busca apoio e seguranca na equipe de saude, nela depositando toda a expectativa e
esperanca de cura do filho. E, neste caso, a equipe procura estabelecer um clima de

solidariedade e confianga, compreendendo o que a familia vivencia.

No ano 2000, o MS criou o Programa Nacional de Humanizacdo da
Assisténcia Hospitalar (PNHAH), na busca de melhorar a qualidade e a eficacia da
atencao dispensada aos usuarios da Rede, modernizar as relacdes de trabalho dos
hospitais publicos, tornando as instituicbes mais harmonicas e solidarias, levando
em consideracdo 0s aspectos sociais, éticos, educacionais e psiquicos presentes
nas relacdes humanas e indissociaveis das intervencdes em saude, capacitando os
profissionais para que valorizem a vida humana e a cidadania, através de uma nova
cultura de humanizacéao, baseada no respeito e solidariedade organizacional. Assim,
o PNHAH procura criar espacos de comunicacdo no hospital, estimulando a livre

expressao, o dialogo e a diversidade de opinides*?.

A partir desta perspectiva, alguns estudos tém demonstrado, em
relagdo a hospitalizacéo da crianca, que a inclusdo do brinquedo neste ambiente é
util e favorece o tratamento. Pois, brincando, a crianca expressa suas necessidades
e desenvolve suas potencialidades, além de acelerar sua recuperacao, diminuir 0s
dias de permanéncia no hospital e, consequentemente, 0s custos da

hospitalizagéo®**,
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De outro modo, ressalta-se que, atualmente, um grande enfoque vem
sendo dado a desospitalizacdo da crianca com cancer, disponibilizada através do
tratamento ambulatorial, hospital-dia, assisténcia domiciliar (home care) e redes de
apoio. A administracdo dos ciclos de quimioterapia é frequientemente realizada em
servicos ambulatoriais, contudo Costa e Lima** chamam a atenc&o para o fato de
que os efeitos colaterais surgem em casa, cabendo aos pais a realizacdo de

cuidados complexos para os quais nem sempre estéo preparados.

Como a crianca € parte integrante da familia, quando ela é acometida
por uma doenca a maioria de seus familiares também é atingida. Para a familia de
uma crianga com cancer, o momento do diagndstico € de angustia emocional.
Geralmente, a discusséo formal sobre o diagndstico e as inten¢cBes do tratamento
vem depois de um longo periodo de incertezas, em que a crianca ja deve ter
passado por uma série de testes e procedimento dolorosos. Quando, finalmente, a
equipe discute o diagndstico e o tratamento com a familia, o temor das noticias que
irdo surgir, junto as incertezas futuras, sdo motivos de ansiedade que dificultam a
familia no enfrentamento®*®.

Assim, vérios sentimentos sdo vivenciados pela familia, durante este
processo. Estudos apontam que o medo € o sentimento identificado ou verbalizado
com maior freqUéncia, caracterizando-se também como preocupacao, inseguranca,
ansiedade, nervosismo, aflicdo, intranquilidade, angustia, desespero, susto, receio,
sentimentos de culpa, medo da morte, otimismo, depressdo, esperanca e
desesperanca, tendo um ou outro maior destaque, conforme 0 SUCESSO OU INSUCESSO
do tratamento®®34,

Castro e Piccinini®® também perceberam que a relacéo entre a mée e o
filho com céncer costuma ser permeada pelo medo referente a um futuro
imprevisivel e a sentimento de culpa e sofrimento, devido a presenca da doenca
crbnica. Por se tratar de uma doenga cronica, a crianca e sua familia enfrentam
problemas como longos periodos de hospitalizacdo, reinternacdes frequentes, em
que o retorno ao ambulatério € uma constante, terapéutica agressiva, com Sérios
efeitos indesejaveis, provenientes do proprio tratamento, afastamento dos familiares

durante as internacdes, interrupcdo das atividades diarias, limitacdes na
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compreensao do diagnédstico, desajuste financeiro, angustia, dor, sofrimento e o

medo constante da possibilidade de morte®”.

A permanéncia da crianca no hospital provoca o afastamento dos pais
do espaco doméstico e, consequientemente, menor contato com os outros membros
da familia. Além do que, a crianca quer voltar para casa, e 0s irmaos, em casa,
sentem falta dela e dos pais, que se dividem entre a casa e o hospital, mas, a maior
atencdo recai sobre o filho doente, mesmo que seja uma atitude ambivalente.
Ribeiro®® percebeu que, para os pais, a doenca e o valor do filho se sobrepde ao
significado e sentido do trabalho e estudo, levando-os a priorizar a atencéo ao filho
doente. E que também deixam em segundo plano os cuidados relacionados a
propria saude e bem-estar, negligenciando as necessidades de alimentacao, higiene

e repouso; apenas a interacdo com o filho € valorizada.

O que acontece, diante do quadro descrito, € que a familia acaba se
desestruturando e ficando cansada, os outros filhos demonstram tristeza e ciime, ja
que o foco de atencdo é a crianca doente. Portanto, muitas vezes é a familia que
necessita de apoio, quando a crianca esta doente®. Por outro lado, o cancer afeta a
dimensao existencial, interferindo na relacdo social, exigindo reflexdes e adaptacdes
da crianca e sua familia. Como exemplo, afeta a escolaridade, a pratica esportiva, o
lazer, as relacBes grupais e interpessoais na escola e na comunidade em que ela
esta inserida. Soma-se a isto, a presenca de preconceitos ou de dificuldades

operacionais, que interferem no crescimento e desenvolvimento infantil*®.

Retomando a questéo do diagndstico, Parker et al.*°

comentam que 0s
profissionais de salude sentem-se incomodados e algumas vezes despreparados
para falar a respeito do diagnostico de cancer. Quando a equipe sente-se pronta a
discutir o diagndstico, alguns artificios sédo facilitadores neste momento, tais como:
um local calmo, tranquilo e sem interrupgfes. Outro fator facilitador é a familia ser
comunicada sobre este local, o horario da conversa com a equipe, podendo ser
aconselhada a convidar outros membros da familia ou amigos. Nesta equipe, devem
estar presentes o médico, o enfermeiro, o assistente social e o psicélogo. Por outro
lado, ndo sendo a crianga inclusa neste momento, uma conversa deve ser

programada posteriormente, para explanar sobre o diagnéstico e tratamento®'.
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Em suma, no momento do diagnostico as familias sdo levadas a
compreender trés aspectos. O primeiro diz respeito a clareza, sensibilidade e
seriedade das palavras durante o diagnostico; neste momento, a palavra cancer
deve estar explicita, pois pode representar diferentes significados; os profissionais
também devem entender o que simboliza esta palavra para a crianca e sua familia, a
fim de facilitar as conexdes das informacfes fornecidas. Muitas vezes, como
estratégia de negacdo ou temor a doenca, alguns sinbnimos aparecem, tais como:
tumor, caroco, aquela doenca, massa. Informar a doenca é necessario, porém €&
preciso tempo e espaco para que a crianca e sua familia construam pensamentos
sobre a situacdo. O segundo ponto a ser discutido refere-se a transparéncia dos
objetivos a serem alcancados, ou seja, se a cura é possivel como alvo, ou se apenas
0 que podem ser alcancados sdo os cuidados paliativos. A etiologia € o terceiro
aspecto que deve ser debatido. Aqui, se explica a familia que as causas do cancer
ainda ndo sdo bem conhecidas e que a culpa pelo surgimento da doenca ndo deve
ser atribuida a ninguém. Os efeitos colaterais da quimioterapia também devem ser
discutidos, dando énfase aos mais comuns, tais como: mielossupressao e perda dos
cabelos. A quantidade de informacdes fornecidas € enorme, ndo se podendo
esperar que tudo seja lembrado, somente o tempo mostrara as particularidades da
doenca e como lidar com os ganhos e as perdas** ™.

Cada crianca e sua familia, ao receberem o diagndstico, tém uma
forma singular de enfrentar essa experiéncia, que depende da historia familiar, do
contexto psicossocial, da evolucdo do estado de saude da crianga, interacdo
familiar, interacdo familia-equipe e rede de apoio disponivel’®. Desse modo, as
reinterpretacdes sobre o cancer vao acontecendo com o tempo, através de um
conhecimento construido pelo ciclo de referéncias como a familia, amigos, vizinhos e
profissionais de saude. Portanto, a doenca € continuamente reformulada e
reestruturada em cada processo interativo, sendo resultado das explicacbes

individuais fornecidas a cada enfermidade®.

Segundo Parker et al.*’, deve ser levado em consideracdo que
pacientes com cancer e seus familiares necessitam de informacdes detalhadas
sobre a doenca, pois tal estratégia pode diminuir as complicacdes durante o

tratamento, tornar os sintomas mais claros, ajudando a reduzir o estresse e a
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ansiedade, melhorando a satisfacdo do paciente e sua familia. A forma e o sentido
das palavras podem limitar a comunicacgao entre pacientes e profissionais de saude;
entdo, para que o entendimento das palavras seja mais claro e facilitado, é
imprescindivel, no momento da explanacao, juntar a sensibilidade e a seriedade,
tornando possivel a discussédo de seus significados*’. A informacéo pode reconstituir
o sentido da vida, ser capaz de retificar erros, desfazer mitos e mistérios e construir
um relacionamento reciproco e confiante, além de oferecer espago para o

sentimento, em meio a tecnologia®®.

De outro modo, contar a verdade, quando ela oferece poucas
esperancas, € dificil, porém a transparéncia deve ser um dos mais preciosos
deveres, inerente as acdes dos profissionais, respeitando a autonomia do paciente,

pois, todos os envolvidos precisam se planejar, psicoldgica e emocionalmente®’.

Apos o diagnéstico, a vida de uma crianga com cancer e sua familia se
modifica. As vezes, alguns membros da familia ou amigos os tratam de forma
diferente, ou podem até se afastar, pois 0s medos e crencas populares interferem na
relacdo, ou talvez irdo querer conversar e ajudar em todos os momentos. Embora
este seja um periodo dificil, que dificulta o enfrentamento social e emocional, com o

4144 Também, devido a varias

tempo as relagcbes se tornardo mais faceis
transformacdes, a crianca e sua familia sado levadas a se adaptar a uma nova rotina,
na qual as exigéncias e demandas do tratamento passam a fazer parte do cotidiano
familiar®®*. O restabelecimento familiar deve ocorrer de forma gradativa, re-
significando a doenca, acreditando na superacdo dos momentos dificeis,

relacionando-se e vivendo cada minuto de forma intensa e prospectiva®®.

Dentre as inimeras necessidades ap0s o diagnostico de céancer,
aguelas que mais se destacam séao: retomar o equilibrio familiar, buscando adaptar
ao novo estilo de vida; substituir os sentimentos de “incerteza” que permeiam a
experiéncia pela “certeza” de que a doenca esta controlada ou sendo tratada
adequadamente; receber informagdes sobre o tratamento e o0 estado da criancga;
participar dos cuidados, em conjunto com os profissionais de saude; integrar grupos

de apoio*®*°.
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Para Andrade e Vaitsman®, participar da assisténcia nos servicos de
saude propicia maior democratizacdo da informacdo, reconhecimento pelos
profissionais como sujeitos do processo e conscientizacdo dos usuarios quanto aos
seus direitos e papéis na defesa de seus interesses. Logo, 0s pacientes e seus
familiares devem adotar uma postura mais ativa no tratamento, discutindo, buscando

informacdes sobre sua saude e decisfes referentes a terapéutica.

Em se tratando da readaptacéo familiar, o conceito de resiliéncia tem
sido trabalhado em alguns estudos, definido como a capacidade do individuo, em
determinados momentos e situacdes, de lidar com a adversidade de forma
resistente, ou seja, a possibilidade de superacdo num sentido dialético, que
representa ndo uma eliminacdo do problema, mas sua re-significacdo®’.. Em um
estudo sobre resiliéncia, realizado por Pesce et. al.>*, foi verificado que ndo se pode
relacionar eventos traumaticos da vida a capacidade de lidar com a adversidade,
porém, os fatores de protecdo (auto-estima, apoio social, relacionamento com outra
pessoa) tiveram associacdo com a resiliéncia, atuando como facilitadores no
processo de perceber e enfrentar o risco. Dai se verifica que relacbes sociais de
apoio sdo importantes, no momento do diagndstico e apds, contribuindo para o bem-
estar psicologico e servindo como protecdo a familia.

McLoughlin®*, em estudo numa unidade de cuidado intensivo neonatal,
enumera dois tipos de fontes de ajuda social: o primeiro diz respeito ao apoio formal,
que é a ajuda dada por profissionais, e o segundo refere-se ao apoio informal,
provido pelos familiares, amigos e vizinhos. Na pratica diaria, torna-se evidente que
a convivéncia entre os pacientes e familiares durante o tratamento do cancer torna
as pessoas mais proximas e solidarias, fortalecendo as relagcfes. Porém, as relacdes

pesam negativamente quando alguma crianga morre ou ocorre uma recaida.

A prética religiosa é universal e tem sido utilizada como um meio de
enfrentar as dificuldades diarias e reabastecer as energias, na luta pela
sobrevivéncia. Frequentemente, numa situacdo de doenca, a busca por ajuda
espiritual estd presente na maioria das familias, diferenciando-se na forma,
intensidade e no momento em que se inicia. Algumas pessoas se mobilizam quando

algo ndo esta bem, outras o fazem apdés o aumento da gravidade. O discurso
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religioso, aceito socialmente, reconforta e da seguranca as pessoas que convivem
com o cancer’®*. Neste sentido, as acdes religiosas ou misticas podem auxiliar no
enfrentamento do problema da mente, pois tais pensamentos predominam sobre
agueles voltados para a situagdo de estresse. O apoio de pessoas significativas
também representa papel importante no enfrentamento de situacdes indesejadas®®.
Quando a familia percebe que a equipe valoriza sua presenca, demonstra
afetividade e interesse em ajudéa-la, cria-se uma relacao positiva, geralmente passa
a gostar dos profissionais com 0s quais convive durante o periodo de tratamento do

filho, assim como da instituicao?®.

A equipe que assiste a familia que vivencia o diagnéstico de cancer
deve entender que cada uma € Unica, tem sua propria historia, reconstruindo-a a
todo instante. Estudos apontam que a equipe deve oferecer assisténcia
individualizada, de acordo com as necessidades, evitando esteredtipos ou
preconceitos relacionados as incapacidades da crianca e as limitagdes dos pais na
busca de formas criativas e positivas para lidar com as dificuldades encontradas.
Assim, ndo se deve subestimar a competéncia dos pais e familiares, nem

desampara-los quando necessitam de suporte?®*®’,

Torna-se por demais evidente o quanto é fundamental, para o bem-
estar de todos, o apoio social fornecido aos pais, pelos familiares, amigos e
profissionais de salde®. Acredita-se, portanto, ser imprescindivel que os
profissionais de salde que trabalham na area de oncologia tenham conhecimento
das mais diversas reacdes da crianca e sua familia frente ao diagnostico de cancer,
bem como os mecanismos utilizados para o enfrentamento da doenca. Somente
assim poderdo compreendé-los e apoia-los, subsidiando ac¢des biopsicossociais que
amenizem o sofrimento em um momento crucial da vida destes sujeitos, a fim de

alcancar a exceléncia dos servicos prestados.
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Resumo

Obijetivo: Analisar a percepcdo materna frente ao cancer infantil e as estratégias de
enfrentamento em uma unidade pediatrica do Recife.

Métodos: Realizou-se um estudo descritivo e exploratdrio através de pesquisa
gualitativa, com base no relato de 10 maes acompanhantes, seguindo o método de
amostragem por saturacdo. O setting da investigacdo foi a unidade de oncologia
pediatrica do Instituto Materno Infantil Professor Fernando Figueira (IMIP). O
trabalho de campo transcorreu no periodo de mar¢co a maio de 2006, utilizando
técnicas de observacdo e entrevista gravada, em resposta a trés questdes
norteadoras. Utilizou-se analise de conteddo, modalidade tematica transversal,
sendo extraidos temas recorrentes do corpus das categorizacoes.

Resultados: As entrevistadas tinham idade entre 22 e 39 anos, sendo duas, maes de
filho Unico. Entre as percepcdes maternas do momento vivido, sobressairam-se 0s
temas: atitudes e sentimentos revelados na descoberta da doenga; o esclarecimento
como subsidio para o enfrentamento e o apoio social.

Conclusbdes: O diagnéstico do cancer infantil na perspectiva materna revelou uma
experiéncia chocante, dolorosa e desesperadora. Além de sensacdo de perda,
deixando a vida sem sentido. A rede de apoio social, incluindo, crenga religiosa,
familia, equipe de saude e amigos, apresentou-se como suporte para 0
enfrentamento da doenca.

Palavras-chave: cancer, doenca crbnica, diagndstico, crianc¢a, familia, apoio social.
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Childhood cancer: mother perception and strategists for agreement

Abstract

Objectives: To analyze the mother perception faced childhood cancer and the
strategists for agreement in a pediatrics unit of the Recife City.

Methods: It was done an exploration and descriptive study through quality research
on bases of 10 mother's speaks following the sample method of saturation. The
investigation setting was the Pediatrics Oncology Unit from Instituto Materno Infantil
Professor Fernando Figueira (IMIP). The field work happened during March to May
2006, using observation techniques and recorded interview, answering three
guidelines questions. By analyses the speeches and with transversal theme modality,
were take out topics from categorizations corpus.

Results: The interviewed ones had between 22 and 39 years, being two, mothers of
only son. The mother perceptions related with the moment, catch attention themes
about: attitudes and feelings showed during disease diagnosis, the explanations
used by agreement to ill and social support demonstrated.

Conclusions: The childhood cancer diagnosis in mother's view, analyzed in this
study, illustrate as a chocking, painful and despairing experience. Beyond loss
sensation, leaving the meaningless life. The social web support, including, religion,
family, health group and friends was presented as basis for agreement to ill.

Key-Words: cancer, chronic disease, diagnosis, child, relatives, social support.
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Introducéo

O numero de casos de cancer tem aumentado consideravelmente em
todo o mundo, principalmente a partir do século passado, configurando-se,
atualmente, como um dos mais importantes problemas de satde publica mundial®.
Na infancia, a incidéncia de neoplasias malignas varia de 1 a 4%, nos registros de
cancer de base populacional®. Nestas circunstancias, ja foi considerado uma doenca
aguda e de evolucao invariavelmente fatal, constituindo uma das principais causas
de morte frequientes no Brasil. Atualmente, considera-se como uma doenca cronica
com perspectivas de cura na maioria dos casos®, quando o diagnéstico ocorre
precocemente e o tratamento € realizado em centros especializados, onde 70%
deles sdo curados, evidenciado pelos progressos alcancados conseqientes ao

desenvolvimento cientifico-tecnolégico®.

A literatura aponta que o diagnéstico € um momento estressante,
tenso, coberto de incertezas e pode levar a um processo doloroso na vida dos
familiares®. Representa, ter que conviver com a doenca e seus significados, além
das preocupacées acerca do futuro e o medo da morte®, determinando mudancas
significativas na dinamica e nas relacbes familiares, abrangendo, dimensdes
externas a familia’. Na maioria das vezes, os protocolos quimioterapicos utilizados
no tratamento, embora oferecam uma variedade de cuidados médicos, ndo assistem
o0 paciente e seus familiares na descoberta e consegiente enfrentamento do

diagnéstico®.

Assim, a familia e a crianca portadora de uma doenca crénica, como o
cancer, merecem atencdo especial, ndo somente do ponto de vista biolégico, como
também nas dimensdes psicoldgicas, sociais®, econémicas’ e espirituais®. E, ancora-
se a idéia de ser a familia parte do suporte social que auxilia a terapéutica,

juntamente com os amigos e o hospital®.

Nesta perspectiva, 0s servigos de saude, na busca da exceléncia, vém
perseguindo novos paradigmas assistenciais, considerando, além das necessidades

da crianca, a sua familia, ampliando dessa maneira o cuidado. Desse modo,
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compreender como os familiares lidam com a doenca do seu filho pode determinar
mudanca no planejamento da assisténcia voltados a diade, crianca e familia®. Para
isso, a qualidade dos cuidados dispensados requer estratégias sistematicas na
promoc¢éo da saude de todos, considerando sentimentos, experiéncias anteriores e
opinides'!, com a finalidade de estabelecer uma relac&o terapéutica saudavel, com
tomada de decisbes compartilhadas de forma honesta, entre a crianca, a familia e a

equipe de satde®?,

Portanto, através de dimensdes metodoldgicas qualitativas, o cuidado
focalizando a familia'® e o apoio social® foram construtos adotados como referencial
tedrico deste estudo, para analisar a percepcdo materna frente ao cancer infantil e
as estratégias de enfrentamento.

Métodos

Delineou-se, um estudo descritivo e exploratorio de natureza qualitativa
em um nivel de realidade que ndo pode ser quantificado, incorporando significados,
motivos, aspiracdes, crencas, valores e atitudes'®, com base no relato de 10 maes

acompanhantes, seguindo o método de amostragem por saturacao teérica®.

O setting da investigacdo foi a unidade de oncologia pediatrica do
Instituto Materno Infantil Professor Fernando Figueira (IMIP), localizado na cidade do
Recife-Pernambuco, entidade filantrépica, ndo governamental'®, cuja unidade
fundada em maio de 1994 atende pacientes com suspeita ou diagndéstico de cancer,

com idades entre 0 e 21 anos®’.

O trabalho de campo transcorreu no periodo de marco a maio de 2006,
utilizando técnicas de observacdo e entrevista gravada, seguindo um roteiro
previamente elaborado com trés questdes norteadoras, sobre a tematica: Como
vocé se sentiu quando descobriu que seu filho tinha cancer? O que significou para
vocé participar da admisséo social? O que tem ajudado vocé a enfrentar essa

experiéncia?
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Os critérios de inclusdo, foram: ser a mae acompanhante e
responsavel pela crianca, ndo ter conhecimento prévio acerca do diagndstico e ter
participado da admissao social (reunido com a equipe de saude, composta por uma
médica, uma psicéloga, uma assistente social e uma enfermeira), com o intuito de
esclarecer e tirar duvidas referentes a doenca. Como exclusdo, considerou-se: ser a
mae de crianca portadora de neoplasia acompanhada em ambulatério, sem
intervencao terapéutica inicial e ter ocorrido Obito da crianca, durante a fase de
trabalho de campo. O protocolo da pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica da
referida instituicdo, sendo voluntaria a participacdo das maes, apos o esclarecimento

sobre a finalidade do estudo.

As entrevistas foram transcritas no mesmo dia da sua realizacéo,
mantendo as falas sem as convenc¢des da lingua culta, sendo cada mée identificada
através de um codinome, preservando o anonimato. Em seguida, os depoimentos
foram submetidos a analise de conteudo, conjunto de técnicas de andlises das
comunicacBes'®, modalidade tematica transversal, sendo extraidos temas
recorrentes do corpus das categorizacbes. Este processo consistiu em uma
operacdo de classificagdo de elementos constitutivos de um conjunto, por
diferenciacdo, seguida por reagrupamento segundo a analogia'®. Assim, as
categorias de menor amplitude passaram a ser indicadoras de categorias mais

amplas®®, sem se afastarem dos significados iniciais atribuidos.

Resultados e Discussao

A idade das maes esteve compreendida entre 22 a 39 anos; oito delas
eram catolicas e duas evangélicas, a maioria delas (seis) procedia do interior do
estado. Quanto a situacdo marital, quatro eram casadas, quatro viviam em unido
consensual e duas estavam separadas. A escolaridade apontou que havia trés maes
ndo alfabetizadas. Considerando a ocupacao, quatro trabalhavam fora do domicilio,
quatro exerciam atividades no lar e duas na agricultura de subsisténcia. Quanto a
renda familiar, quatro familias viviam com um salario minimo, enquanto, duas nao
dispunham de qualquer rendimento. Entre as criancas, duas eram filho Gnico do

casal e a idade variou dos oito meses aos 12 anos.
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A partir das percepcdes maternas foram identificadas trés tematicas:

Atitudes e sentimentos revelados na descoberta da doenca, O esclarecimento como

subsidio para o enfrentamento e O apoio social.

Atitudes e sentimentos revelados na descoberta da doenca

Os discursos maternos no momento do diagndstico foram permeados
por intenso componente emocional, descrito como uma experiéncia unica, chocante,
dolorosa, traumatica e desesperadora, a ponto de relatarem: - “... foi a pior sensacao
que ja tive na vida. E, angustiante, horrivel! A noticia deu um choque, se eu pudesse
morrer naquela hora eu tinha morrido. A gente ndo espera jamais que acontega com
a gente! Acha, que é imune a essas coisas” (Angélica). Para iris foi; - “... uma dor
muito forte. A vida ta sem sentido, num tenho vontade de nada, de brincar, de me

arrumar, nadal!”.

A tristeza e a duavida estiveram relacionadas ao desfecho do
tratamento: - “... ndo sabe se no decorrer do tratamento ela vai realmente alcancar a
meta, né?” (Angélica). Enquanto, o momento do diagndostico, revelou: - “A dor € que

nem a dor da perda” (Dalia).

A literatura sinaliza que a trajetoria percorrida pelos familiares tem sido
apontada como uma experiéncia dura e complexa, envolvendo incertezas, multiplos

sentimentos, restri¢des fisicas e psicoldgicas®.

De outra forma, a doenca carrega estigmas e preconceitos, sendo
inclusive, vista como sinbnimo de morte, neste depoimento: - “A doenca num tem
cura ndo, € perdido! E a doenca que serra 0os 0ssos, 0s bragos! Aquela ali vai
morrer! (comentario da vizinhanga, segundo Horténsia)”. Délia, explicou: -“O povo ja

fica espantado. Vai pegar! Essa doenca pega?”

Para Brown-Hellsten'?, fontes n&o-familiares, como vizinhos, amigos ou
estranhos, podem ser causadores de estresse, quando fazem comentéarios

preconceituosos ou langam olhares sobre a crian¢a. Logo, evidencia-se que a familia
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necessita de suporte emocional e de orientacbes para 0 enfrentamento e

fortalecimento frente a essas experiéncias.

As re-interpretacdes do cancer®® ocorrem no decorrer do tempo,
através de um conhecimento construido pelo ciclo de referéncias, podendo ser
continuamente reformulada e reestruturada em cada processo interativo.

Um aspecto que merece destaque, diz respeito a barganha, atitude presente no
discurso de Gardénia, associada ao medo da perda: - “Senti medo, achei que eu ia
perder ele (filho). Eu queria mil vezes que fosse em mim do que nele”. Nesta

condicdo, o cancer esta relacionado freqiientemente & morte, & culpa e ao medo®.

Em alguns casos, quando o filho é unico, o medo da perda somatiza-
se: -“... a dor da perda do seu filho, principalmente quando tem um filho s6. Quando
vocé tem varios filhos, ai fica mais facil. Que Deus o livre aconteca de vocé chegar a
perder, mas tem os outros pra tentar colocar no lugar, pra se acalmar. E vocé que sé

tem um?” (Angélica).

A longa jornada do tratamento da crianca e a percepcao sob este fato,
levaram essa méae, a verbalizar: - “... eu moro muito longe, ai eu tenho que passar
mais tempo aqui do que la. Ai eu fico c4, pensando daqui, pensando de casa.”

(Magndlia).

Como a maioria das maes e criancas procedia do interior do estado,
por ser a instituicdo referéncia para o tratamento do cancer infantl, a saudade
marcava presenca, como colocou Rosa, chorando: - “Eu tenho um filho de trés ano,
vai fazer dois més que eu td por aqui, inda num vi ele, td com saudade!” (Rosa).
Muitas vezes, os conflitos conseqientes aos multiplos papéis exercidos pelas
mulheres na sociedade, como maes, esposas, donas de casa e profissionais
influenciam e intensificam o desgaste emocional®. E, enquanto trabalhadoras
informais, ndo conseguem resguardar o emprego, ao se ausentarem para cuidar dos
filhos doentes, sendo, geralmente, demitidas do trabalho?. Esta situacdo ficou
evidente no relato de Gérbera, empregada doméstica, devido as inUmeras faltas ao

trabalho para acompanhar a filha durante a hospitalizacdo. Claramente, expde: -
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“...entdo pensei que minha patroa ia me botar pra fora do trabalho, porque realmente

eu fui ameacada...”.

Outros casos em que experiéncias negativas vividas anteriormente
frente a doenca, foram percebidas como ameacadoras, pela impoténcia e temor no
desconhecido?. - “Eu fiquei muito nervosa, porque minha vé morreu com isso, me
desesperei porque eu pensei que num tinha cura.” (Rosa). Observa-se, assim, que
experiéncias prévias com o cancer ndo necessariamente preparam os familiares ao

se depararem com a doenca em seus proprios filhos®.

O esclarecimento como subsidio para o enfrentamento

A admisséo social ja descrita anteriormente, revelou-se num importante
momento de acolhimento reservado a familia, em que a contribuicdo do valor
informativo® foi ressaltada por algumas maes: - “... fala toda a verdade, explicou
tudo como era direitinho, como era que era pra ser, 0 que ia acontecer, que era pra
tratar ela (filha). Entendi muitas coisas que ela (médica) falou, porque ela explicou
algumas coisas que eu tava em duvida. [...] quando falou que tinha chance dela
curar, criou mais aquela fé. Ai, acreditei que ela vai se curar disso” (Magndlia).
Enquanto, Rosa explicou: - “Eu achei bom participar porque os pai e a mae fica

ciente do que o filho tem, acaso algo venha a acontecer!”

Sendo a revelacdo de uma doenca grave na crianga um aspecto
estressante na comunicacdo do diagnoéstico pelos profissionais de saude, foi
observado que os pais sentem-se satisfeitos quando a revelacdo é franca e aberta,
respeitando suas necessidades de privacidade e tempo, para expressar suas

emocdes e esclarecer as dividas®?.

A abordagem e a comunicagao utilizadas, durante a reuniéo,
demonstraram ser acessiveis, ao entendimento de Horténsia que nunca freqientou
a escola: - “Depois daquele momento (refere-se a admissao social) eu fiquei mais
alegre porque me explicaram bem direitinho... num entendia, ja num sei ler, né? E

depois da conversa eu fiquei mais atenta, sabe?”
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Assim, o esclarecimento no momento da admissdo oportunizou a familia tornar-se
habilitada participando ativamente dos cuidados com a crianca, junto a equipe de
saude. Neste sentido, Wernet e Angelo® confrmam que a mesma necessita
participar da situacdo e domina-la, para garantir protecao a crianca. - [...]a dotora me
chamou e explicou tudinho, queu tenho que cuidar muito dele (filho)...” (Margarida).
Violeta, complementa: - “...foi bom porque eu ja sei o que € que ele (filho) tem, o que

€ que pode comer, o que num pode. Ai tudo isso ajuda!”.

De outro modo, a revelacdo do diagndstico constituiu um momento
dificil e delicado para outras familias, uma vez que, a verdade das informacdes
acerca do diagnostico ocasionou reagfes ambiguas, onde o vivido revelou extrema
perturbacao: - “Aquele momento foi um momento pesado, fiquei tdo atordoada que,
as vez a gente nem prestou atencao tanto, no que ela (médica) tinha que dizer.”
(Délia)

Constata-se que o volume das informacbes e a qualidade delas
durante o diagndstico devem ser considerados, pois, pode levar a dispersdo como
resultado do impacto da revelacdo. E, ndo se deve esperar que todos os informes
sejam lembrados, levando algum tempo para que 0S mesmoOs sejam
verdadeiramente assimilados. Brown-Hellsten'? comenta que as discussdes devem
ser repetidas, para que as informacdes e reacdes sejam processadas, possibilitando
maiores esclarecimentos e explicacdes, diante de uma doenca desta natureza. - “[...]

figuei com tanta coisa na minha cabeca...” (Margarida).

Um aspecto importante revela que a maneira como cada familia
percebe as informacgfes fornecidas é muito particular, ndo existindo um modelo
tnico de funcionamento, que sirva para todos®. Em determinadas ocasiées, colocar
um percentual elevado de cura pode significar alegria e esperanca para alguns
familiares. Porém, para outros, pode ser entendido como uma sentenca de morte,
repetido num discurso absorvido das informagdes recebidas: - “Eu fiquei sabendo
com detalhe o que ele tinha, e que meu filho sé tem 80% de chance de ficar bom.”
(iris). Todos os achados encontrados neste tema merecem ser investigados sob
outro prisma, ou seja, o olhar do profissional de saude que se habilita a fornecer o

diagnéstico a familia.
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O apoio social

Woodgate e Degner’ pesquisando criancas com cancer e seus
familiares, identificaram e caracterizaram varios tipos de suporte: o fornecido pela
familia, o oferecido por outras familias com algum membro acometido pelo cancer, o
fornecido pelas amizades antes e apds a doenca, o oferecido pelo hospital e

profissionais de saude, o suporte religioso e o financeiro.

Nesta perspectiva, o primeiro apoio referido pelas maes, sendo
considerado inclusive o mais importante no enfrentamento da doenca foi a crenca
divina. A cura, o conforto, a seguranca e a obtencdo de forca através da fé espiritual,
foram descritas em alguns relatos. Segundo Dalia, o apoio estava: - “...na forca de
Deus que t6 assim superando, t6 aguentando. Eu entrego na méao dele que ele
resolve tudo. Seja o que Deus quiser!” Enquanto Violeta colocou: - “Pedi forca a
Deus, que ele me ajudasse, que meu filho saia dessa. Todo dia eu peco a ele pra

dar saude a meu filho, pra que ele figue bom!”

Estes depoimentos estdo de acordo com os achados da literatura, pois,
ja foi demonstrado que a religido ajuda a vencer o medo da morte, das perdas, do
sofrimento e as pessoas véem ressurgir o significado da vida®®. Por outro lado,
estudo?’ realizado considerou ser a familia, primeira opcdo de apoio, pois partilham
momentos dificeis e responsabilidades, recebem palavras de conforto e atitude de
solidariedade, sem que a distancia se constitua em obstaculo. Neste contexto, foi
revelado: - “Minha mae, t4 aqui comigo. O povo da minha familia liga todo dia pra
saber e meu marido liga...” (Déalia). Uma das maes reconheceu que: “... as tias, que
€ mesmo que ser mae sofreu muito e estdo sofrendo até hoje junto comigo”
(Gérbera). Percebe-se que, embora haja diversos tipos de suporte que aliviam o
sofrimento, o obtido da prépria familia, também se destaca ndo sé como um recurso

de auxilio, mas como um meio de manter a unidade familiar®.

Um fato significativo revelou que mesmo diante de problemas
conjugais, 0s pais se aproximaram em beneficio dos cuidados prestados a crianca,
levando a re-estruturacao familiar e restabelecendo forcas. Isto pode ser constatado

no seguinte depoimento “O pai ta mais junto, vem pro hospital comigo, a gente ficou
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até mais unido agora. O pai dela (filha) era um pouquinho distante, mora junto em
casa, € casado, mas ele tem a vida dele fora, trabalha, viaja e tem as mulher dele na
rua. [ ...] tA unido, pra gente da forca a ela. A gente junto vai crescer, um da forca ao
outro.” (Angélica)

O estreitamento das relagdes maritais® surge como importante recurso
para o conforto dos familiares. Essa idéia é refor¢cada, pois, para superar o medo e
sofrimento, faz-se necessario que as maes tenham um bom relacionamento com o

parceiro, bem como suporte emocional e social®.

Mas, Rosa que procedia de um municipio distante do hospital, somente
podia receber visitas do marido, quando liberado do trabalho para viajar: - “Meu
esposo, sempre vem quando pode!” Ribeiro?®® comenta que quando a familia ndo
dispde de uma rede de apoio na hora da doenca e da hospitalizacéo, as dificuldades
somam-se as do cotidiano. Assim, quanto menor o apoio, mais dificil e sofrida sera a

experiéncia.

Um outro recurso utilizado para enfrentar a situagéo no convivio diario
no hospital surgiu a partir das amizades criadas neste ambiente. O fato é que a
convivéncia entre as maes acompanhantes vai se estreitando, minimizando o fardo: -
[...] @ pessoa conversando vai entendendo melhor o causo, ai fica mais manero.
Enquanto a pessoa num tem alguém pa conversar, pa expricar como €, como num &,
fica pesado!” (Violeta). Desta forma, Horténsia colocou: - “As amiga (outras maes)
também dao conseie, que ja teve o0 mermo causo, ja venceu, ajuda bastante. [...]JE
guando sai conversando:- Que tu tem? Qualé teu causo? E arrente vai dizendo,
aquela t4 triste, a outra j& orienta, da conselho, ja aliveia a gente.”A comparacao
entre casos, também, auxilia o enfrentamento: “...as paciente que tem aqui, que eu
vejo casos pior que o dele (filho) e elas tdo ai na luta. Isso que ta me dando forca!”
(iris).

Vasconcelos et al.?*

em estudo realizado com maes acompanhantes
de recém-nascido prematuro, constatou que a permanéncia destas maes no
ambiente hospitalar, possibilitou o acolhimento, o estabelecimento de novas
amizades e a troca de experiéncias, se constituindo em um apoio importante que

minimizou o sofrimento.
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De modo especial, a equidade, o profissionalismo, a dedicacdo e o
carinho da equipe de saude se reverteu em mais um suporte, comprovado pelos
discursos que se seguem: “Vocés (referindo-se a equipe de saude) aqui dentro, num
trata vocé com indiferéncia; trata todo mundo igual; isso da uma forca maior a vocé”
(Gardénia); - “[...] os médico daqui atendero ela (filha) bem, o dotor dela, se esfor¢ou
muito, gostei mermo do jeito dele, bem atendido! As pessoas (refere-se ao servico
social) encaminha a gente pra casa, todos os esforco pra gente conseguir.”
(Magndlia).

Segundo Pedrosa et al.?®

, a crianca e a familia devem ser preparadas
por meio de orientagdes claras e bem definidas a respeito da doenca, do tratamento
e seus efeitos colaterais, como também sobre o lugar que ocupam na sociedade. A
equipe de salide que se mostra simpatica e prestativa adquire valores heréicos®,
fato que pode interferir positivamente na adaptacdo da familia a doenca. Além
disso, uma boa relacdo entre a triade, (crianca, familia e profissionais de saude)
facilita a conscientizacdo sobre a extensao e a gravidade da doenca, a adesao ao

tratamento e a confianca entre todos os envolvidos®.

Enfim, diante da realidade vivenciada pela familia sob o olhar da
pesquisa qualitativa, o diagndstico do cancer infantil na perspectiva materna revelou-
se como uma experiéncia chocante, dolorosa e desesperadora. A rede de apoio
social, incluindo crenca religiosa, familia, equipe de saude e amigos, apresentou-se
como suporte para o enfrentamento da doenga, nos aspectos bioldgico, psicolégico
e social.
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Atualmente, o cancer tem sido considerado como um problema de
saude publica mundial, cujo desfecho vem associado a morte, para a maioria das
populacdes. O tratamento € complexo, agressivo e, quando acomete a crianga,
desestrutura toda a unidade familiar. A aproximacéo da realidade vivenciada tornou
possivel ampliar o conhecimento disponivel referente aos multiplos sentimentos e
significados maternos vivenciados no momento da descoberta do cancer infantil,
considerando também os relatos acerca do apoio social disponivel como recurso

utilizado para enfrentamento da doenca.

Sabe-se que a descoberta do cancer infantil causa um profundo
impacto, alterando, de forma brusca e traumética, a dindmica das relagbes
familiares, bem como suas dimensdes sociais. Conseqlentemente, a familia
necessita reestruturar-se, utilizando determinadas estratégias, em busca de um novo
equilibrio. E necesséario considerar os relatos dos familiares, inserindo-os na
assisténcia, estabelecendo uma relagdo baseada no respeito e no dialogo, a fim de
atenuar os efeitos negativos da doenca, ajudando a crianca e a familia a lidar com

as consequéncias biopsicossociais.

Os depoimentos maternos contidos neste estudo podem auxiliar os
profissionais que lidam com o cancer infantil, a refletir em profundidade acerca das

percepcbes maternas diante do diagnostico, respeitando 0s sentimentos,
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valorizando a escuta e planejando discussées a fim de prover estratégias de suporte

emocional e social.

Como proposta, visando beneficiar os familiares das criangas
acometidas pelo cancer, sugere-se a formacédo de grupos de apoio multidisciplinar
para que os familiares possam freqlentemente expressar suas duvidas, partilhar
seus medos e angustias, trocar experiéncias e receber conforto, visando o
enfrentamento do diagnéstico, da doenca em si e suas consequéncias, facilitando

assim o processo de reestruturacdo familiar e a necessaria adaptacéo a doenca.
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ANEXO A

/

DECLARAGAO

Declaro que o Projeto de pesquisa no. 683 “PERCEPGOES DOS
FAMILIARES DIANTE DO DIAGNOSTICO DE CANCER EM UMA UNIDADE
DE TERAPIA INTENSIVA ONCO PEDIATRICA - RECIFE / PE”, apresentado
pela Pesquisadora Marcela Rosa Lins Rodrigues, foi aprovado pelo do Comités
de Etica e Pesquisa em Seres Humanos do Instituto Materno Infantil Prof.
Fernando Figueira, em sua reunido ordinaria 01 de dezembro de 2005.

Recife, 12 de dezembro de 2005.

Dr. Jdsé Eulalio Cabral Filho

Coordenador do Comité de Etica
e Pesquisa em Seres Humanos do
Instituto Materno Infantil Prof. Fernando Figueira
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APENDICE A

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Nome da Pesquisa:

Cancer infantil: percepcdes maternas e estratégias de enfrentamento.
Pesquisadora responsavel: Marcela Rosa Lins Rodrigues Beltrao

Eu , abaixo
assinado, declaro que concordo em participar da pesquisa acima citada, que sera
realizada pela aluna de P6s-Graduacao do Curso de Mestrado em Saude da Crianca
e do Adolescente da Universidade Federal de Pernambuco, Marcela Rosa Lins
Rodrigues Beltrdo, orientada pela Prof® Dr2 Maria Gorete Lucena de Vasconcelos,
que tem como objetivo analisar a percep¢do materna frente ao diagnostico de
cancer no filho e as estratégias de enfrentamento da doenca.

Sei que este estudo tem como beneficio melhorar a qualidade da assisténcia
prestada as criancas com cancer e sua familia.

Estou informado que toda pesquisa com seres humanos envolve riscos; neste caso,
participarei das entrevistas gravadas em fitas K-7, assim como serdo coletadas
informacBes necessarias a pesquisa no prontuario da crianca pela qual sou
responsavel, sem que haja previsdo de danos. Se a pesquisadora perceber algum
risco ou dano a saude dos participantes da pesquisa, ela suspendera imediatamente
a mesma.

Entendo que tudo que contar a aluna serd somente do conhecimento dela e sua
orientadora, sendo mantido sigilo, respeitando a minha privacidade. Estou ciente que
o relatério final do estudo serd publicado, sem que o nome dos participantes seja
mencionado e que poderei desistir de colaborar em qualquer momento, sem que eu
tenha qualquer prejuizo no tratamento da crianca pela qual sou responséavel ou
gastos de qualquer natureza. Sei que se tiver duvida sobre minha participacao,
poderei esclarecer com a pesquisadora Marcela Rosa Lins Rodrigues Beltréo. Eu i,
compreendi e assino o0 presente termo.

Nome

N° ldentidade

Assinatura

Recife, / /

Testemunha

Testemunha




APENDICE B — CARACTERIZACAO DA FAMILIAS

Mae Idade | Situacao Procedéncia Religido | Escolaridade | Ocupacdo | Renda | N°de | Idade
(codinome) | (anos) | marital familiar | filhos do
(salério | (casal) | filho
minimo) doente
Angélica 34 Unido Paulista/PE Catdlica | Ensino médio | Autbnoma 6 1 10
consensual completo anos
Dalia 27 Casada Betania/PE Catdlica | Ensino médio | Professora 2 4 8
completo anos
Gardénia 22 Separada Caruaru/PE Catdlica Ensino Do lar 1 1 8
fundamental meses
completo
Gérbera 36 Separada Recife/PE Catolica Ensino Doméstica 1 2 4 anos
fundamental
completo
Horténsia 39 Casada Lagoa Catolica Nao Agricultora 1 6 12
Grande/PE alfabetizada anos
fris 26 Unido Recife/PE Catolica Ensino Do lar - 3 6
consensual fundamental anos
incompleto
Magnolia 35 Casada Trindade/PE Catdlica Nao Agricultora <1 4 3
alfabetizada anos
Margarida 35 Separada Vitéria de Evangélica N&o Do lar - 1 3
Santo alfabetizada anos
Antdo/PE
Rosa 20 Unido Jaboatdo dos | Evangélica | Ensino basico | Biscateira <1 2 4
consensual | Guararapes/PE completo anos
Violeta 35 Casada Pedra de Catodlica | Ensino béasico | Agricultora 1 3 7
Buique/PE completo anos




