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APRESENTACAO

A colegao “Enfermagem e o Gerenciamento do Cuidado Integral 3” retrata em
cinco volumes a producéo cientifica sobre as diversas formas de gerenciar o cuidado. As
producdes apresentam, de forma multidisciplinar, as diferentes questdes que envolvem o
cuidado, desde o profissional até o cliente.

O objetivo principal foi categorizar os diversos estudos, acbes e propostas das
diversas instituicdes de ensino e de assisténcia do pais, a fim de compartilhar as ofertas
de cuidado. A conducéo dos trabalhos contextualizou desde farmacologia, saude bésica,
educacao sanitaria, imunologia, microbiologia até o gerenciamento das areas correlatas.

A diversificacdo dos temas organizados em cinco volumes favorecera a leitura e
0 estudo permitindo que académicos e mestres que se interessarem por essa viagem
cientifica possam usufruia-la.

O avangco do tema “cuidar’ impulsionou a organizacédo deste material diante
da situacdo de saude a qual vivemos atualmente. Ressalto, contudo a importancia do
profissional atentar com o comprometimento necessario para que o resultado seja 0 mais
digno possivel dentro do processo do cuidar.

A proposta dos cinco volumes resultou nas unificagcbes dos assuntos, sendo
divididos: Gerenciamento do Cuidado da Assisténcia da Atencéo Primaria, Gerenciamento
do Cuidado na Assisténcia Hospitalar, Gerenciamento do Cuidado com o profissional de
saude, Gerenciando o Processo Educacional na Saude e por fim, e ndo menos importante, o
Gerenciamento da Gestao do Cuidar. Assim sendo, a diversidade das discussbes enfatizam
a necessidade de compreender o cuidado como uma ciéncia, e, portanto, o estudo continuo
se faz necessario para que possamos constantemente ofertar dignos cuidados.

Facamos essa viagem cientifica buscando aprimorar os conhecimentos em questao.

Silene Ribeiro Miranda Barbosa
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RESUMO: Objetivou-se analisar o processo de
enfrentamento adotado por familiares de criancas
e adolescentes com cancer hospitalizados. Trata-
se de um estudo descritivo, fenomenolégico
com abordagem qualitativa desenvolvido na ala
oncolégica do Hospital Dom Malan em Petrolina
(PE), mediante entrevista semiestruturada.
Participaram da pesquisa 16 familiares, e os
resultados apontam que, os membros da familia
apoiam-se principalmente na fé e em outros
parentes como forma de enfrentamento. O
relacionamento desses com os profissionais de
saude é positivo, faltando, apenas, a troca de
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informacgdes acerca da evolugdo da doenca.
PALAVRAS - CHAVE: Neoplasias, cuidadores,
enfrentamento.

CANCER IN CHILDREN AND
ADOLESCENTS: THE FAMILY FACES THE
DISEASE

ABSTRACT: The purpose of this study was
to analyze the coping process adopted by
family members of hospitalized children and
adolescents with cancer. This is a descriptive,
phenomenological study with a qualitative
approach developed in the oncological ward of
Dom Malan Hospital in Petrolina (PE), through
a semi-structured interview. Sixteen family
members participated in the study, and the results
indicate that family members rely mainly on faith
and other relatives as a way of coping. Their
relationship with health professionals is positive,
lacking only the exchange of information about
the evolution of the disease.

KEYWORDS: Neoplasms, caregivers, coping.

INTRODUCAO

Atualmente percebe-se a
imprescindibilidade da formagédo e atuagdo de
equipes multidisciplinares de saude capazes
de desenvolverem atitudes, didlogos e
competéncias firmados na transdisciplinaridade
e interdisciplinaridade. MENEZES; MORE;
BARROS, 2008).

Como todas as enfermidades, o céancer

€ uma patologia que necessita dessa atuagéo
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e visdo interdisciplinar por parte dos profissionais de saude. Em 2030, a carga global
estimada sera de 21,4 milhdes de casos novos de cancer, e 13,2 milhdes de mortes por
cancer (INCA, 2014).

No Brasil, assim como em outros paises, 0 cancer ja representa a primeira causa de
morte (7% do total) por doenca entre criangas e adolescentes de 1 a 19 anos, em todas as
regides (INCA, 2016). Os tumores mais frequentes na infancia e na adolescéncia além das
leucemias (que afeta os glébulos brancos), sé@o os do sistema nervoso central e linfomas
(sistema linfatico) (INCA, 2012).

Diante do surgimento do céncer infanto-juvenil, os familiares passam a conviver
com um misto de sentimentos, como: culpa, negacdo, medo, confusdo, raiva, desgosto
e angustia (ABRALE, 2006). Estudo realizado por Norberg et al. (2012), mostra que os
responsaveis pelo cuidado da crianca sdo os mais afetados com o diagnéstico da doenca,
podendo apresentar sintomas fisicos e emocionais como a perda do controle, da autoestima,
depresséo, ansiedade, além de apresentarem maior risco de desenvolver doencas mentais.

Além do diagnostico da doenca, a hospitalizagdo € uma experiéncia estressante,
dadas as situacdes em que ela ocorre, e envolve profunda adaptagéo do paciente as varias
mudancas decorrentes do processo de internacdo, independentemente de sua idade
(SANTOS et al., 2014).

Uma forma de conduzir esse evento complexo & compreender como as familias
enfrentam e suportam os problemas surgidos diante de uma doenca grave, levando em
conta também a percepcdo de cada membro da mesma em relagdo ao cancer, suas
fantasias e dificuldades em acostumar-se com isto (PENNA, 2004).

Enfrentamento é a traducdo do termo inglés coping, definido como o esforgo de
comportamento e cognicdo do individuo voltado para manobrar um acontecimento
estressante, fazendo-o entender quais os fatores que irdo influenciar o resultado final do
processo (FOLKMAN, 2011).

Conforme Penna (2004), as familias influenciam grandemente no curso da doenga
no paciente e sao decisivas para que ele possa usar meios para adaptar-se de forma
mais eficiente dentro de suas alternativas e limites. Portanto, ao ajudar a familia, atua-se
para melhorar o prognéstico e a qualidade de vida do paciente. Além disso, pesquisas
relacionadas ao impacto acarretado pelo diagnostico e tratamento do cancer infanto-juvenil
nos cuidadores, principalmente os pais, sdo escassas no Brasil.

O objetivo da pesquisa foi analisar o processo de enfrentamento adotado por
familiares de criancas e adolescentes com céncer hospitalizados.

METODO

Previamente & sua realizagdo, esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica
em Pesquisa da Universidade Federal do Vale do Séo Francisco — UNIVASF, através do
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parecer CAAE 45724915.7.0000.5196 de 28/07/2015.

Trata-se de um estudo descritivo, fenomenoldégico com abordagem qualitativa,
realizado no periodo de agosto a novembro de 2015, momento em que se atingiu o
desvelamento do fenémeno, no Hospital Dom Malan localizado no Municipio de Petrolina
(PE), que trabalha sob a gestédo do IMIP, uma entidade filantropica que atua nas areas de
assisténcia médico-social, ensino, pesquisa e extensao comunitaria.

Os participantes do estudo foram compostos por 16 familiares das criancas ou
adolescentes em tratamento para o céncer infanto-juvenil internados no Hospital Dom
Malan. Os dados foram coletados por meio de entrevista semiestruturada, com base em
roteiro contendo questdes norteadoras e de apoio. Cada familiar assinou o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e foi entrevistado individualmente. Apdés cada
entrevista gravada, as falas foram transcritas para ndo se perder os modos pelos quais 0s
parentes se expressaram, tanto fisica quanto verbalmente. Foi atribuida a letra F seguida
do numero em ordem crescente dos familiares, visando garantir o sigilo e anonimato dos
mesmos.

Os discursos foram transcritos e analisados partindo-se de quatro momentos,
conforme orientacdo de Martins e Bicudo (1989):

1. leitura geral e atentiva da descri¢do de cada discurso, de modo que o pesquisador
possa captar o sentido do todo: neste momento, ele procura se aproximar do lugar onde o
sujeito experienciou aquela dada situacéo, de forma a néo ser um mero expectador;

2. leituras das entrevistas, quantas vezes forem necessarias, pelo pesquisador
para buscar identificar unidades de significado (U.S.), ou seja, coloca-se em evidéncia os
significados da descrigédo, que nao se encontram prontos no texto, mas que tem a ver com
a disposicéao do pesquisador frente as suas perspectivas e interrogagao;

3. obtendo as U.S., o pesquisador tentar expressar o “insight” contido em cada uma
delas, de maneiras a aproxima-las fazendo as convergéncias possiveis de todas as U.S.
obtidas dos discursos/entrevistas, através de expressdes concretas dos sujeitos, de modo
a construir categorias reveladoras do fendbmeno em estudo;

4. o pesquisador, para chegar a estrutura do fenbmeno, sintetiza e integra os “insights
"contidos nas U.S., buscando uma descri¢do consistente desse fendmeno tal como ele se
mostra de sua estrutura.

O processo de desvelamento numa pesquisa fenomenoldgica ocorre durante
a entrevista e também na sua analise. Na entrevista, o pesquisador se detém a busca
da vivéncia, manejando a entrevista de maneira a conseguir o relato das vivéncias de
determinadas situagcbes e, ao mesmo tempo, tendo o cuidado de direcionar o sujeito a
dar determinadas respostas. Ja durante a anéalise dos dados, o pesquisador analisa as
vivéncias dos sujeitos no que tange ao que eles experienciaram e foi relatado, mas também
ao que nao foi dito, mas ficou implicito nas suas expressdes (MARTINS; BICUDO, 1989).
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RESULTADOS E DISCUSSAO

Dos 16 familiares/responsaveis participantes do estudo, 14 eram maes (87,5%),
uma avo (6,25%) e um pai (6,25%). A mae, normalmente, € a cuidadora principal e, em
muitos casos, a Unica, visto ser a integrante da familia a cuidar em periodo integral de seu
filho (FARIA; CARDOSO, 2010).

A cor de pele predominante entre os familiares foi a parda (50%), a média de idade
foi 41 anos e 87,5% eram casados/unido estavel. Corroborando com estes achados, por
Fagundes et al. (2015) estudaram dez individuos observando as percepcdes de cuidadores
de criangas em tratamento oncoldgico, mostrando que a maioria dos entrevistados também
tinham a cor parda, eram casados e a idade variava entre 23 e 42 anos.

Conforme classificagdo econdmica do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica
- IBGE (2014), 93,75% dos entrevistados pertencem a classe E [com rendimento de até
2 salarios minimos (SM), ou seja, R$1449,99]. Em relagcdo a escolaridade, 50% possuia
Ensino Fundamental completo.

Todos os pacientes estavam em tratamento quimioterapico (100%) e possuiam
terapéutica superior a 15 dias. Desses, 10 individuos (62,5%) eram do sexo masculino
e seis (37,5%), do feminino. A Leucemia Linfoide Aguda (LLA) é o tipo de neoplasia mais
frequente na oncologia pediatrica do hospital, sendo a patologia de 14 dos 16 pacientes
(87,5%), seguida pelo neuroblastoma (6,25%) e linfoma de Hodgkin (6,25%). Segundo
dados do INCA (2014), a LLA é o tipo de neoplasia maligna mais comum na infancia e
acomete mais meninos do que meninas, confirmando os achados da pesquisa.

As idades das criancas e adolescentes em tratamento oncolégico no hospital
evidencia a prevaléncia entre 2 a 5 anos, confirmando dados do INCA (2016).

DESVELAMENTO FENOMENOLOGICO

Conforme apresentado na metodologia, apds a analise individual, as transcri¢cdes
das entrevistas permitiram um mergulho nas vivéncias dos familiares, o que, por sua vez,
resultou na identificacdo das Unidades de Significado (U.S.), cuja convergéncia permitiu a
elaboragdo das Categorias de Anélise, conforme mostra a Figura 1.

No total foram identificadas seis categorias, as quais, juntamente com as
subcategorias serdo expostas a seguir, através dos fragmentos das falas dos familiares
entrevistados, a fim de chegar a compreensao do fenédmeno em estudo — Como ocorre o

enfrentamento dos familiares de criancas e adolescentes com cancer hospitalizados?
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Primeiros sinais e
sintomas

CANCER

Diagnostico

Mudangas na rotina

TRISTEZA

Impacto do
tralamento

FE

Fonte de forca e
otimismo

FAMILIA

Fonte de apoio

EQUIPE

Assisténcia
qualificada

Comunicagio
ausente/ irregular

HOSPITAL

Ambiente fisico sem
cor

Figura 1. Categorias de Analise dos discursos dos familiares das criancas e adolescentes em

tratamento oncol6gico no IMIP — Petrolina, 2015.

Fonte: Elaborado pela autora.

Cancer

Ao longo da anélise dos discursos, constatou-se que os familiares lembram de cada

detalhe que antecedeu o diagnéstico da neoplasia maligna e que, na maioria das vezes, os

sinais e sintomas da patologia foram confundidos com outros agravos de saude.

“ ... ela comecou a ficar quietinha, mas eu nado me preocupei porque ela era
muito calma, sempre foi. Depois ela comecou a sentir uma dor de barriga e
eu levei ela no médico na minha cidade e ele disse que era virose, passou um
remédio e ela melhorou ...” (F3).

“ Apareceu umas manchas roxas e comegou a dar febre. Foi assim que tudo
comegou, que comecgou a nossa luta ...” (F4).
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“ ... ele teve uma gripe. Al ‘tava’ dando febre, pensamos ser da gripe, inclusive
0 médico disse que era. SO depois apareceram umas manchas roxas, ele
comecou a ficar “da cor de leite”, af trouxemos pra cé e foi descoberto” (F6).

“ Foi uma luta até descobrir que era leucemia. No fundo do meu coragéo eu
preferia acreditar que era algum reumatismo, porque ele sentia dor nos 0ssos.
Mas nunca imaginei que fosse cancer ... “ (F16)

Segundo Naoum e Naoum (2012), na leucemia, as manifestagcdes mais frequentes
sdo: palidez, febre, manifestacbes hemorragicas, adenomegalia, hepatomegalia,
esplenomegalia, fadiga e dor 6ssea. Porém, esses sinais e sintomas podem ser confundidos
com outras enfermidades comuns da infancia, dificultando o diagnéstico precoce que, por
sua vez, permite melhor controle da doenca.

Apbs a confirmagéo do diagndstico de neoplasia maligna, surge a dificuldade de
aceitacdo pelos familiares. O choque imposto por essa etapa inicial soma-se ao impacto
de cuidar da crianca e do adolescente, gerando perturbacdes psicolégicas, emocionais e
fisicas (WIKMAN et al., 2016), como também foi evidenciado nas falas.

“ ... aleucemia pra mim € a morte. Eu morri por dentro, sabe? Queria que fosse
comigo e nao no meu filho. Queria que fosse qualquer outra doenga, menos
essa ‘doenca ruim’ (choro)” (F2).

“ ... quando o médico confirmou o diagndstico de leucemia, fiquei sem chéao.
Minha filha ndo merecia aquilo. Eu procurei outros médicos, mas o diagnéstico
era mesmo cancer” (F3).

“ Eu passei uma semana sem acreditar, s6 chorava. Tive depressao e queria
me matar, eu nao entendia o porqué de aquilo ser no meu filho. Essa foi a fase
mais dificil, sabe? Depois eu vi que eu precisava aceitar e cuidar dele. Mas,
até hoje ndo me conformo! ” (F14).
Em contrapartida, alguns familiares demonstraram esperanca desde o inicio,
corroborando com os achados de Martins et al. (2011), permeados por relatos de esperanca
na cura e boa recuperacao.

«

... eu ja tive cancer e me curei. E claro que eu ndo queria que meu filho
passasse por isso, afinal, ele é apenas uma crianca. Mas, a gente ndo deve
entender os planos de Deus, apenas aceita-los. Eu creio que ele vai sair
dessa ... ele vai se curar ...” (F6).

Em relacdo as mudancas ocorridas na rotina dos familiares/responsaveis em
virtude do inicio do tratamento quimioteréapico, verificou-se dedicacéo total as criancas
e adolescentes, independente da fase terapéutica, em que muitos desses cuidadores
abdicaram do seu trabalho, lazer e relagdes sociais.
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“ ... pra cuidar dela eu largo tudo!” (F1)

“ ... ndo vou dizer que ta sendo facil, tem mais de 15 dias que estamos aqui.
Mas, eu passaria anos, se fosse preciso, para ver a minha filha bem. Eu tenho
marido e outros filhos que também precisam de mim, mas a minha prioridade
¢é ela. Eu fago por amor, sabe?” (F7).

‘... meu filho é minha unica prioridade! Desde que ele comecgou a fazer a
quimioterapia, estamos aqui em Petrolina. Eu ndo conheco ninguém aqui,
sabe? Minha familia ficou toda 14, eu larguei meu trabalho para cuidar dele ...
e daria a minha vida por ele. J4 tem quase um més que n&o vamos em casa,
porque a taxas ‘la do sangue’ estao baixas ...” (F14).

Esses dados foram confirmados por Dias e Nuemberg (2010), os quais demostraram
que os cuidadores se sentem bem em estar ao lado de quem amam no processo da doenca,
independente dos obstaculos enfrentados. O cuidar vai além do valor moral, representa o
amor existente perante situagdes de sofrimento (CARDOSO; ROSALINI; PEREIRA, 2010).

O abandono do emprego pelo cuidador principal ocorre por ndo ser possivel conciliar
as atividades com o ritmo exgido pelo tratamento do cancer (SANTOS et al., 2011; ORTIZ;
LIMA, 2007). Logo, a renda familiar &€ afetada e o cuidador necessita de apoio financeiro de
outras pessoas da familia (ALVES; GUIRARDELLO; KURASHIMA, 2013).

Tristeza

Apesar de cuidarem por amor, identificou-se em muitos discursos os sentimentos de

tristeza, angustia, apreensao e cansago, que transpéem esse cuidado.

“ .. eu sempre me pergunto, por que o meu filho? E como se tivesse uma
bomba daquelas que pode explodir a qualquer momento. Eu ndo sou mais a
mesma pessoa, tento ndo mostrar a ele que estou triste. Na maioria das vezes
é ele que me da forcas, acredita? ...” (F10).

“ ... eu fico nervosa, insegura. Tento ser forte na frente dele pra ndo chorar,
entendeu? (choro) ... mas é muito dificil, principalmente quando ele ta sentindo
dor e eu ndo posso fazer nada, da uma sensacéo de impoténcia” (F13).

Esse medo e fragilidade perante a dor dos filhos (DIAS; NUEMBERG, 2010), bem
como o desanimo, preocupagédo e angustia foram evidenciados na literatura (TAVARES;
TRAD, 2010).

“Ah ... cansa! Olha pra mim, eu sei que t6 acabada. E ndo é s6 por fora néo,

por dentro t6 pior ainda. Mas, eu fago tudo por ela, até esquecer de mim
mesmal” (F4).

A Enfermagem e o Gerenciamento do Cuidado Integral 4 Capitulo 5 “



Fé

Uma das principais formas de enfrentamento dos familiares € a fé. O uso de crencgas
e comportamentos religiosos para facilitar a resolucdo dos problemas ou diminuir as
consequéncias emocionais negativas foi um aspecto presente em todas as entrevistas. O
processo de aceitagdo da doenga vem acompanhado desse apego religioso. A fé é vista
como fonte de forga, otimismo e esperanca na cura da crianga e do adolescente.

“Eu me apeguei com Deus, a gente vai sair dessa. Eu rezo todo dia. Comprei
um terco pra minha filha, vocé viu? T6 ensinando ela a rezar, acho que ajuda
também né?...” (FO1).

“... Deus é a minha maior forca! E com Ele que me apego nas horas mais
dificeis e sei que Ele vai me ajudar. Ndo posso reclamar da cruz muito pesada
que estou levando nas costas, Ele também ja levou uma cruz e morreu por
mim né?...” (F12).

“ ... sabe 0 meu principal apoio é Deus. Eu nem era muito religiosa, mas estou
me apegando com Ele (choro). Tem horas que é muito dificil entender o por
qué ... tanta gente ruim nesse mundo e logo o meu filho aqui sofrendo? ... mas
parei de reclamar e peco todos os dias para que Deus proteja o meu filho,
porque ele é muito importante para mim.” (F13)

“Deus esta acima de tudo e vai fazer o meu filho ficar aqui na terra.” (F16)

A fé e a crenca religiosa e espiritual estdo entre os apoios mais importantes e
necessarios no enfrentamento do processo de adoecimento e podem se manifestar de
duas diferentes formas: tendo fé em Deus, mas também o responsabilizando, ou seja,
entregando a situagdo a Sua vontade. O processo de aceitacdo vem acompanhado com
esse apego religioso, fazendo com que isso torne os familiares mais fortes para superar o
sentimento de dor (FAGUNDES et al., 2015).

Buscar apoio na religido, por meio da invocacao a Deus, é uma estratégia acessivel
em situacdo de doenca, porque o poder que se da ao divino possibilita a satisfacao das
necessidades que nédo conseguem controlar (AQUINO; ZAGO, 2012).

Familia
A doacdo da familia mostrou-se crescente, com interrupcdo das demandas

individuais em prol do cuidar exclusivo da crianga ou do adolescente enfermo.

“Minha familia me ajuda muito, sabe? Ficam conversando comigo e me dando
forcas também. Meu esposo esta sendo um anjo, trabalhando noite e dia para
as viagens do tratamento, porque quando se € de outra cidade é tudo mais
dificil, sabe? ... e eu larguei tudo pra

cuidar dele” (F10).
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Os familiares séo importantes fontes de apoio no processo de enfrentamento diante
do adoecimento e hospitalizagdo de um filho (TORQUATO et al., 2012). Estudo realizado
por Dantas et al. (2015), mostra que a familia faz parte de um nudcleo que se pode chamar
de apoio social. Esse, é definido como qualquer auxilio material ou informacéo, oferecido
por pessoas ou grupo de pessoas com as quais se mantém contato e que resulta em efeitos
positivos.

Em contrapartida, durante o processo de hospitalizagéo, alguns familiares trouxeram
a tona a falta de dialogo com membros da familia de outras criangas hospitalizadas para
tratamento do cancer.

‘... eu s6 acho ruim quando ele t& internado. [...] ndo somos daqui, n&o
conhecemos ninguém aqui. Ja faz mais de um més de internagéo [...] ninguém
conversa. Fica esse siléncio. S6 quando meu marido me liga que eu posso
desabafar.” (F13)

Quando maes conversam com outras maes que estdao passando pela mesma
experiéncia, sentem-se mais confortadas e fortes para enfrentar o processo terapéutico
(MORAIS; QUIRINO; ALMEIDA, 2009). Uma forma de auxiliar nessa comunicacgao entre
os préprios familiares pode ser a criagdo de grupos de apoio no hospital. Os grupos de
apoio sdo uma estratégia inovadora que vem sendo construida e aperfeicoada a cada dia,
formados por uma equipe multiprofissional que planeja atividades, visando a promogéo e
reabilitacdo da saude (NASCIMENTO; SILVA; MACHADO, 2009). Tais grupos podem ser
desenvolvidos no proprio hospital (NEIL-URBAN; JONES, 2002) ou por meio eletronico
como explanou o estudo realizado por Suzuki e Kato (2003), que incentiva o uso de novas
tecnologias: acesso a Internet e uso de viodeogames para iniciar dialogos entre a crianga
€ seus pais sobre o cancer.

Segundo Menezes et al. (2007), as familias consistem na principal forma de apoio
ao doente. Em virtude disso, fazem inumeras adapta¢des em sua vida e rotina. Algumas
adotam até a mesma dieta restritiva deste, reduzem a carga profissional e de atividade de
lazer visando ter mais disponibilidade para suprir as necessidades do mesmo.

Equipe do hospital

O atendimento da equipe de salude é considerado 6timo pelos familiares,
principalmente no tocante a assisténcia em salde prestada. Todavia, um fator que dificulta
0 processo de enfrentamento pela familia € o fato de a comunicagédo entre a equipe de

salde e os membros familiares mostrar-se confusa, ambigua ou néo realizada. Como
pode-se evidenciar nas falas.

“Desde que ndés chegamos aqui eles nos tratam muito bem. Nunca faltou

nada. Gracas a Deus! Eu s¢ sinto falta de informacéo, entende? Teve melhora,
n&o teve. S6 isso. No restante, eles sdo 6timos! ... ” (F8).

A Enfermagem e o Gerenciamento do Cuidado Integral 4 Capitulo 5 “



“...as vezes eu ndo entendo se meu filho melhorou ou n&o. Eles ndo explicam
direito ...” (F16).

E importante o cuidador receber o acompanhamento dos profissionais, tanto da
enfermagem como de outros membros da equipe multidisciplinar, j& que a permanéncia
no hospital gera ansiedade, e esses profissionais podem auxilia-lo na diminuicdo dessa
emocao que, muitas vezes, é decorrente das intensas relagbes de cuidado que envolve
uma hospitalizagao (DITTZ; MOTA; SENA, 2008).

Estudo sobre percepcdes de familiares de pessoas portadoras de cancer sobre
encontros musicais durante o tratamento neoplasico realizado por Silva, Marcon e Sales
(2014), comprovou que o encontro mediado pela musica promove a abertura do ser para
o dialogo e o vinculo entre enfermeiro, cliente e familia, ampliando as possibilidades de
interacdo entre os sujeitos envolvidos no processo de cuidar das pessoas que convivem
com o cancer e subsidiando aos familiares/ acompanhantes a elaboracéo de estratégias de
enfrentamento e a transcendéncia de suas vicissitudes.

Os familiares ou responsaveis, ao vivenciarem o cotidiano da hospitalizagdo de uma
crianga ou adolescente com cancer, inserem-se em uma nova realidade, que Ihes desperta
inumeros e diferentes sentimentos. A dificuldade de interpretacao desses sentimentos pelos
profissionais de saude gera, muitas vezes, dificuldades na comunicacgéo entre a familia e a
equipe (SANCHES; NASCIMENTO; LIMA, 2013).

Ressalta-se que o processo de hospitalizacdo provoca estresse na familia e no
paciente. Além disso, surgem emoc¢des e comportamentos correlacionados ao diagnéstico,
tratamento e prognostico da doenca. Dessa forma, é de extrema importancia o papel da
equipe multiprofissional para lidar com esses cuidadores, relacionando a sensibilidade
ao conhecimento teorico, com a finalidade de oferecer uma assisténcia qualificada e
humanizada (DUARTE; ZANINI; NEDEL, 2012).

Hospital

Constatou-se um certo desconforto em relacdo ao ambiente hospitalar.

“... sem contar que a gente dorme nessa cadeira. Mas o importante é a saude
dele...” (F2)

“Podia ser mais colorido né? Quando é para gente ‘vim’' pra c& ja comega o
choro...” (F6).

Dittz et al. (2008) e Milanesi et al. (2006) concordam que o ambiente hospitalar
propicia o aumento da tensdo e ansiedade tanto nos pacientes como nos cuidadores, que
se deparam com uma série de mudancgas, normas e regras que lhe séo impostas.
Sintese compreensiva

A categorizacdo das falas dos familiares entrevistados possibilitou um movimento

em direcdo a compreensdo de suas vivéncias. Dessa forma foi possivel construir uma
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sintese compreensiva de modo a apreender os significados atribuidos ao fenémeno.

Meu encontro com os familiares foi permeado de intersubjetividade, assim a
compreensao das vivéncias elucidada nessa secédo dos resultados partem do meu olhar
intencional sobre o fendbmeno investigado.

Apesar das entrevistas terem suscitado nos familiares sentimentos e evocado
recordacbes do dificil momento enfrentado por eles ao se deparar com uma uma doencga
repleta de estigmas como o cancer, esses acreditaram que tal traquejo serviria para
futuros familiares que venham a passar pela situagdo que um cancer acarreta na familia,
principalmente quando acomete criangas e adolescentes.

Os primeiros sintomas da doenca surgem através de sinais, tais como: dor,
febre, palidez e manchas. A espera pela certeza do diagnostico marca o inicio de uma
trajetdria dificil para os familiares. Tanto pela existéncia de diagnosticos errados (devido
a similiaridade dos sintomas com os de outras doengas comuns na infancia) como pela
confirmagéo do diagnéstico de cancer infanto-juvenil.

N&o obstante, a doenca e o tratamento séo vivenciados de forma singular por cada
membro da familia. Os procedimentos terapéuticos e seus efeitos colaterais, a distancia dos
outros membros da familia e do lar (visto que a maioria € natural de cidades circunvizinhas)
bem como o préprio ambiente hospitalar sdo as principais dificuldades que permeiam esse
processo de doenca.

As consequéncias negativas do céncer afloram, principalmente, os sentimentos
de tristeza e medo. A tristeza surge diante de perdas no proprio cotidiano (abandono de
emprego para o cuidar integral da crian¢a ou adolescente, em destaque) e por ndo poderem
fazer nada além de cuidar da crianca e do adolecente doente. J& 0 medo, muitas vezes, é
oriundo do desconhecimento da doenca. Além disso notou-se, através do discursos, que
a falta de comunicacéo ou a néo plenitude da mesma entre os profissionais da equipe de
saude e familiares contribui diretamente na solidificacdo de tal sentimento.

Para lidar com a ardua batalha de enfrentar o cancer infanto-juvenil, os familiares
formam uma rede de apoio consituida principalmente pelos outros membros da familia
e fé em Deus. A equipe de salde também & citada como participantes dessa rede,
principalmente pelos excelentes cuidados em salde prestados as criangas e adolescentes,
apesar da barreira de comunicacéo existente entre ambos.

Torna-se possivel compreender que os familiares acreditam na cura e que o pior ja
passou, mesmo sabendo que terdo que esperar a finalizagdo do tratamento e do periodo
de controle. E que, apesar das dificuldades enfrentadas diariamente, conseguem ver um
futuro com possiblidades distintas e sonham junto com essas criancas e adolescnetes em
dias melhores.
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CONCLUSAO

O enfrentamento durante o diagnéstico do céancer € negativo, visando a fuga
e a negacdo da doencga. Posteriormente, os familiares buscam aceitacdo e apoiam-se,
principalmente, na fé e familiares. O relacionamento desses com os profissionais de saude
€ positivo, faltando, apenas, a troca de informacdes acerca da evolugdo da doenca.

Sugere-se novos estudos abrangendo outras instituicbes de tratamento oncolégico
infanto-juvenil, com o intuito de conhecer todas as realidades, assim como incentivar uma
visdo holistica do cliente e de sua familia, possibilitando a humanizag¢ao da assisténcia.
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