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“Ha jeitos de estar doente, de acordo com os jeitos da doenca...”

Algumas doencas séo visitas: chegam sem avisar, perturbam a paz da casa e se
v&o. E o caso de uma perna quebrada, de uma apendicite, de um sarampo. Passado
o tempo certo, a doenca arruma a mala e diz adeus. E tudo volta a ser como sempre

foi.

Outras doencas vém para ficar. E é inutil reclamar. Se vem para ficar, é preciso fazer
com elas o0 que a gente faria caso alguém se mudasse definitivamente para a nossa
casa: arrumar as coisas da melhor maneira possivel para que a convivéncia ndo

seja dolorosa. Quem sabe até tirar algum proveito da situacado?

A doenca é a possibilidade da perda, uma emissaria da morte. Sob seu toque, tudo
fica fluido, evanescente, efémero. As pessoas amadas, os filhos — todos ganham a
beleza das bolhas de sabao. Os atingidos pela possibilidade de perda acordam da

sua letargia. Objetos banais, ignorados, ficam repentinamente luminosos.

Se soubéssemos que vamos ficar cegos, que cenarios veriamos num simples grao

de areia! Quem sente gozo na simples maravilha cotidiana que é nao sentir dor?

A salde embrutece os sentidos.

A doenca faz os sentidos ressuscitarem."

- Rubem Alves -



RESUMO

O percurso desta pesquisa refletiu sobre o cancer infantil e as vivéncias de seu
tratamento para os familiares cuidadores de criancas e adolescentes em tratamento
oncologico no Hospital do Cancer Alfredo Abraao em Campo Grande, MS. Desta
forma, a pesquisa possui uma abordagem qualitativa em psicologia, norteada pela
Otica da Psico-oncologia, portanto, apresenta um discurso descritivo. Esta pesquisa
buscou compreender a vivéncia e o significado do cancer para o familiar cuidador da
crianca e do adolescente em tratamento oncoldgico, uma vez que 0 mesmo € a
pessoa mais proxima do paciente, que acompanha todo o percurso de seu
tratamento. Os instrumentos utilizados para a realizacdo da pesquisa de campo
foram a observacao participante e a entrevista semi-estruturada. Para tanto, foram
entrevistados cinco familiares cuidadores de criancas e adolescentes em tratamento
oncoldgico do referido Hospital, usuarios do Sistema Unico de Sautde. Os resultados
da pesquisa demonstraram que a desorganizacdo familiar que acontece em
decorréncia do cancer infantil, € tanto fisica como emocional, proporcionando
sentimentos como impoténcia, angustia, ansiedade, cansaco, culpa, sofrimento,
desesperanca, entre outros. Conhecer as mudancas, dificuldades, significado que a
doenca representa e os sentimentos vivenciados pelos familiares cuidadores torna-
se essencial para o Psico-oncologista intervir promovendo o bem estar psicossocial
do paciente e sua familia. Portanto, o familiar cuidador necessita tambem de cuidado
e atencdo, provenientes da equipe de saude, uma vez que ele representa o bem-
estar e apoio fisico e psiquico do paciente.

Palavras-chave: Cancer infantil. Psico-oncologia. Familiar/Cuidador.



ABSTRACT

The course of this research reflected on childhood cancer and its treatment
experiences for family caregivers of children and adolescents undergoing cancer
treatment at the Cancer Hospital Alfredo Abrado in Campo Grande, MS. Thus, the
survey was entered into a qualitative approach in psychology, guided by the
perspective of Psycho-Oncology, therefore, presents a descriptive discourse. This
research sought to understand the experience and meaning of cancer for family
caregivers of children and adolescents undergoing cancer treatment, since it is the
person closest to the patient, which follows the entire course of their treatment. The
instruments used to conduct the field research were participant observation and
semi-structured interview. To this end, we interviewed five family caregivers of
children and adolescents in the said Hospital oncology treatment, users of the Unified
Health Research results showed that family disorganization that happens as a result
of childhood cancer, is both physical and emotional, providing feelings of
helplessness, anguish, anxiety, fatigue, guilt, grief, hopelessness, among others.
Knowing the changes, difficulties, meaning that the disease is and the feelings
experienced by family caregivers is essential for Psycho-oncologist intervene
promoting psychosocial well-being of the patient and his family. Therefore, the
caregiver needs care and attention from the health care team, since it represents the
well-being and physical and psychological support of the patient.

Key words: Childhood cancer. Psycho-oncology. Family/Caregiver.
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Para estudar a questdo social do cancer no Brasil, faz-se necessario
refletir a amplitude que esta tematica envolve. O interesse e a experiéncia da
pesquisadora com o objeto de estudo desta pesquisa iniciaram-se nos estagios em
psicologia hospitalar ainda na graduagao em psicologia e, se aprofundou, quando a
mesma prestou servico como psicologa hospitalar no ambulatério do Hospital do
Cancer Alfredo Abrado, no inicio do ano de 2010. As visitas rotineiras na sala de
quimioterapia infantil, denominada “Quimioteca” nesta Instituicdo, proporcionaram
reflexdbes acerca das vivéncias e expectativas dos familiares que acompanhavam

aquelas criancas.

Nota-se que o familiar-considerado o cuidador principal- responsavel pela
crianca em tratamento, torna-se 0 maior suporte da mesma. Porém, para que haja
este apoio, requer-se uma compreensao do impacto da doenca da crianca para a
familia, que passa a ser, também, objeto de atencdo no tratamento. Muitas vezes
esse familiar desconhece sobre a doenca. Em alguns casos, o familiar/cuidador é do
interior do Estado e desloca-se para a capital em funcédo do tratamento, abdicando
de todas as outras funcbes que lhes pertencem, no que diz respeito a familia, ao
trabalho, a hospedagem, entre outras particularidades, por tempo indeterminado.

Portanto, o interesse nesta pesquisa, surge de questionamentos como:
Considerando a fundamental importancia do familiar/cuidador, no tratamento do
cancer infantil, quais sao suas vivéncias durante o tratamento e qual é o significado

do cancer para ele?

O cancer € considerado um problema de saude publica mundial, um
fendbmeno de grande magnitude e extensdo. De acordo com o Instituto Nacional do
Cancer (INCA), 900 (novecentas) criancas brasileiras de 1 a 19 anos sao
acometidas pelo cancer infantil por ano. Esta doenca é a segunda causa de
mortalidade infantil no Brasil, bem como em paises desenvolvidos, relacionadas aos
acidentes e a violéncia, pode-se dizer que o cancer € a primeira causa de mortes por
doenca (INCA, 2011).
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Neste estudo, portanto, a definicAo de céancer infantii remete-se as

criancas e adolescentes, de 0 a 19 anos, da mesma forma que o INCA estabelece.

A presente pesquisa foi desenvolvida no Hospital do Céancer Alfredo
Abrado, na cidade de Campo Grande/MS. Ressaltam-se alguns pontos
fundamentais que justificam os estudos e pesquisas sobre Psico-oncologia e cancer

infantil.

A Psico-oncologia constitui uma area do conhecimento da Psicologia da
Saude e, representa portanto, a interface entre a Oncologia e a Psicologia. De
acordo com Veit e Carvalho (2008), esta area € aplicada aos cuidados com o

paciente com cancer, sua familia e profissionais envolvidos no tratamento.

Estudos nesta area apontam que o cancer gera mudancas significativas
na vida da crianca e de sua familia, as quais produzem altera¢cdes na dinamica
familiar que repercutem em um desgaste psicologico e financeiro. A familia da
crianca em tratamento, sente-se incapaz de atender a todas as necessidades de
cuidado que a crianca demanda, bem como seus atributos familiares (SILVA et al.,
20009).

E sabido que o cancer ¢ carregado de estigmas e preconceitos. Conhecer
as vivéncias que esta doenca acarreta, possibilita um maior entendimento e
conhecimento aos profissionais de saude para oferecer uma adequada assisténcia e
cuidado a crianca em tratamento como também a seus familiares, em um contexto
geral (OLIVEIRA; GOMES, 2008).

Baptista e Dias (2003) também ressaltam a fundamental importancia da
avaliacao a respeito do significado que a doenca tem para a crianca com problemas
cronicos de saude e seus familiares, uma vez que, quando ha crencas distorcidas,
estas, comprometem o0 seu tratamento e seu enfrentamento, além do nivel da

qualidade de vida de ambos.

Diante dessa realidade, é de extrema necessidade que a equipe de saude

conheca e reflita sobre essa problematica, para que possa compreender a
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experiéncia vivenciada pelas familias e, entdo, oferecer-lhes apoio, durante o
tratamento, atingindo assim o objetivo do atendimento integral em saude, principio
basico do Sistema Unico de Satde (SUS).

A Politica Nacional de Atenc@o Oncoldgica, através da Portaria n° 2040

de 3 de setembro de 2009, prevé o controle do cancer através de:

e Ensino, pesquisa e incorporacao de novas tecnologias;
e Epidemiologia, informacgéo e vigilancia;
e (Gestdo de redes, monitoramento e avaliagéao;

e Comunicacéo e Mobilizagéo Social.

Essa politica reconhece o cancer como um problema de saude publica e

determina que:

As acdes para o seu controle no Brasil sejam realizadas através de
uma Rede de Atencdo Oncologica (RAO), com a participacdo direta e
indireta do Governo Federal, das Secretarias Estaduais e Municipais
de Saude, das universidades, dos servi¢os de saude, dos centros de
pesquisa, das organiza¢cdes ndo governamentais e da sociedade de
forma geral (BRASIL, 2009, p. 12).

No Brasil, existem muitos estudos e pesquisas sobre pacientes e
familiares acometidos pelo cancer, a maioria deles realizados por pesquisadores da
area de enfermagem, porém, este trabalho busca informacfes a fim de otimizar
planos de intervencao voltados a multidisciplinaridade, com enfoque na psicologia e,

portanto, na atuagéo do psico-oncologista.

Para a compreenséao do trajeto percorrido durante esta dissertacédo, fez-se
necessario o esclarecimento de alguns aspectos sobre: cancer infantil, tratamento
oncoldgico, Psico-oncologia e sobre o familiar/cuidador, contidos na fundamentacao
tedrica. Assim como foi essencial elencar os objetivos e metodologia de pesquisa, a
apresentacao e discussao dos resultados e, por fim, as consideracdes sobre o0s

dados encontrados.



2 REFERENCIAL TEORICO
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2.1 ALGUMAS CONSIDERACOES SOBRE O CANCER INFANTIL

O cancer € uma doenca cronica ndo transmissivel, definido pelo INCA
como um conjunto de 100 (cem) doencas que possuem em comum, células nos
tecidos e Orgados, que crescem de forma desordenada, incontrolavel e agressiva,
podendo se espalhar para varias regides do corpo, isto é, ocasionando uma
metastase. O acumulo das células cancerosas no organismo provoca a formacao de
tumores, também chamadas de neoplasias malignas. Estas causam sérios riscos de

vida se ndo diagnosticadas e tratadas precocemente (BRASIL, 2010a).

Conforme Brasil (2010a), INCA (2012), Varela e Jardim (2009) e Hesketh
(2002) o cancer tem origem a partir das alteracdes no DNA dos genes na célula
normal, que assim passam a receber instrucdes erradas para as suas atividades. As
alteracbes podem ocorrer em genes especiais, denominados proto-oncogenes, que
sdo inativos, e regulam a proliferacdo e o reparo de células normais, e

antioncogenes que interrompem a diviséo celular.

Cada célula também contém genes supressores que se encarregam de
interromper o processo de multiplicagdo celular, podendo os mesmos frear a
formacdo de um tumor. Muitos tipos de céancer sao causados por danos que

reduzem a atividade do gene supressor de tumor.

Esse processo incessante de renovacdo e defesa requer que as células
facam copias de si mesmas, dividem-se em duas, torna-se as células-filhas idénticas
as maes, sendo muito bem controlado pelo organismo, que raramente tém-se
células defeituosas. Porém no cancer ocorre 0 nao reconhecimento de células
and6malas pelo sistema imunoldgico, consentindo a proliferacdo da falha e a invasdo

no organismo.

Quando ativado o erro, formam o0s oncogenes, significando a
malignizacdo da célula, podendo ocorrer muitas vezes no organismo sem que 0

cancer se desenvolva, pois o sistema imunolégico entra em acdo, uma vez que
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destr6i estas células. Porém, quando esta defesa ndo funciona, as células
malignizadas multiplicam-se de maneira descontrolada, introduz no tecido a sua
volta. Este tecido canceroso comeca a produzir proteinas que levam a producédo de

NOVOS vasos sanguineos que irdo irriga-lo, causando prejuizo ao organismo.

Essas células tornam-se agressivas, destrutivas e independentes das
células normais, infiltra-se e invade-se os tecidos vizinhos através do sistema
linfatico. Com isso podem causar o desenvolvimento de crescimentos secundarios,
conhecidos como metéstases, nas glandulas linfaticas e outros 6rgaos, tais como
pulmdes, figado e 0ssos, 0s quais perdem-se sua fungéo, ocasionando a faléncia de

orgaos e sistemas.

E definida como Oncologia Pediatrica o segmento da medicina que trata
as neoplasias da infancia e adolescéncia. Estas também s&o definidas como:
“patologias provocadas pela multiplicagdo desordenada de células, na maioria das
vezes jovens, que dao origem a tumores e substituem as células normais de um ou

mais 6rgéos, prejudicando suas fungdes” (ANDREA, 2008, p. 477).

7

O Cancer infantil, especificamente, é considerado uma patologia
relativamente rara, pois atinge uma em cada dez mil criangas de 0 a 14 anos
(ANDREA, 2008). Todavia, de acordo com o INCA (2012), no Brasil, o cancer

representa a primeira causa de morte por doenca em criancas e adolescentes.

Biancarelli (2006) diz que descobrir o cancer escondido nas dores,
fraquezas e anemias das criangas é tarefa dificil em uma idade em que os sintomas
se confundem com as verminoses e viroses, levando muitas vezes, a uma
descoberta tardia de neoplasia, quando esta ja estd avancada, levando a uma
perspectiva de cura reduzida. Assim, s6 a descoberta mais cedo e a definicdo exata
da origem do tumor podem aumentar as chances de cura, dependendo também do

treinamento e aperfeicoamento da equipe que trabalha nesta area.

Conforme afirmam Oliveira e Gomes (2008) e Biancarelli (2006) os

tumores diagnosticados na infancia sdo mais de 30, incluido os subtipos chegam a
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50, sendo que o cancer traz a imagem de doenca sem cura, que causa a dor e pode

levar a morte em qualquer momento.

O cancer infantil possui varias especificacdes e pode ocorrer em qualquer
parte do corpo. Tal denominacao refere-se aqueles que possuem entre 1 a 19 anos
de idade. A leucemia, os tumores no sistema nervoso central e os linfomas séo os

mais frequentes nesta faixa etaria (BRASIL, 2010Db).

De acordo com o INCA (2008), o cancer infantil deve ser estudado de
forma separada do cancer do adulto, porque apresentam diferencas nos locais
primarios, nas origens histolégicas e nos comportamentos observados clinicamente.
O cancer infantil, portanto, “(...) tende a apresentar menores periodos de laténcia,
costuma crescer rapidamente e torna-se bastante invasivo, porém responde melhor
a quimioterapia” (INCA, 2008, p.19).

O céancer é uma doenca carregada de estigmas e as formas de seu
tratamento sdo pouco conhecidas pela sociedade; a negacdo do processo de
adoecimento € comum entre o individuo acometido e sua familia, pois, inicialmente,
ele traz a imagem da doenca sem cura que causa dor e que pode levar a morte em
gualquer momento. Existe, portanto, uma forte correlagcdo do cancer com a morte,
destacando-se, por exemplo, que a finitude é algo percebido no discurso (OLIVEIRA;
GOMES, 2008).

O tratamento oncoldgico infantil nas Ultimas quatro décadas, foi de
extrema relevancia. Atualmente, 70% dos casos podem ser curados se
diagnosticados precocemente, e tratados em centros de especializacdo oncologica
(INCA, 2012).

Frente a essa expectativa favoravel, desde a década de 1970, na qual o
tratamento e as chances de cura aumentaram, o cancer infantil perdeu sua
gualidade de doenca aguda e fatal, passando a ser caracterizada como uma doenca

cronica, que em muitos casos, tornou-se possivel a cura (MENEZES et al, 2007).



21

A grande evolucéo no tratamento se deve a fatores como a descoberta de
novas drogas, técnicas cirargicas e radioterapicas e, a mais recente, o transplante
de medula 6ssea, aumentando a sobrevida dos pacientes. Andréa (2008) aponta
gue a maior dificuldade experimentada pela equipe médica, bem como pelos

familiares, € conviver com a ideia da porcentagem de Obitos, que é de 30%.

Apesar dos avancos alcancados no tratamento oncoldgico, o impacto do
diagndstico e o tratamento sdo vivenciados pelos pacientes e seus familiares com
muita dor e sofrimento. Por ser uma doenca grave, é confrontada a questdo da

morte, do sentido da vida, bem como das limitagbes advindas com o tratamento.

E sabido que a experiéncia do cancer esta relacionada com todos os
aspectos da vida do paciente e de sua familia, como por exemplo, aspectos da
identidade, a histéria familiar, sua visdo sobre o mundo, entre outros. Contudo,
guando ha suporte familiar e apoio profissional que ajude o paciente e seus
familiares a confrontarem o medo da doenca e enfrentad-la, é possivel que se

estabeleca um sentido e significado para ela (INCA, 2011).

Na maioria dos casos, a causa precisa do cancer infantil € desconhecida,
sendo provavel envolver tanto fatores ambientais quanto genéticos, podendo haver

dados na histéria familiar.

2.1.1 FATORES CAUSAIS

De acordo com Andréa (2008), a pergunta mais comum e frequente que
os pais fazem aos médicos € — “Por que o meu filho tem cancer?” — e esta pergunta
dificilmente € respondida. A maioria dos canceres na infancia possui um
componente genético ndo hereditario. Trata-se de uma “Translocacgéo
cromossbmica, delecdo ou qualquer outra alteracdo genética ocorrida durante a
formacdo daquele embrido, em determinado clone, e ndo detectada” (ANDREA,

2008, p. 478). Porém, este fator causal ndo pode ser isoladamente o provocador de
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um cancer, pois é necessario que fatores ambientais (exégenos) funcionem como
fator desencadeante. Entre eles, podem ser destacados: exposicdo as radiacdes
ionizantes, aos raios X no periodo pré-natal, para exames diagnosticos, antigos

tratamentos radioterapicos, inseticidas de uso agricola, entre outros.

INCA (2012), Varela e Jardim (2009) dizem que as causas de cancer sao
variadas, podendo ser externas ou internas ao organismo, estando ambas inter-
relacionadas. As externas relacionam-se ao meio ambiente e aos héabitos ou
costumes préprios de um ambiente social e cultural. As internas sdo, na maioria das
vezes, geneticamente pré-determinadas, estando ligadas & capacidade do
organismo de se defender das agressdes externas. Esses fatores causais podem
interagir de varias formas, aumentando a probabilidade de transformac¢cdes malignas

nas células normais.

No que diz respeito a hereditariedade e céancer infantil, ha pouca
associacdo entre eles. Estudos demonstram apenas que algumas patologias
genéticas podem ser fatores de risco para neoplasias, como por exemplo, a
Sindrome de Down, cujos portadores apresentam um risco vinte vezes maior do que

a populacéao geral, de desenvolver uma leucemia.

Observa-se, portanto, que em se tratando de cancer na infancia, os
fatores causais para a doenca sédo determinados pela interacdo entre caracteristicas
genéticas e ambientais. Toda vida, ainda ndo séo claros os fatores de risco ao
contrario dos canceres em adultos, que possuem além do fator hereditario, uma
amplitude de fatores exdgenos: alimentacdo, tabagismo, alcoolismo, hébitos
sexuais, medicamentos, radiacdo solar, fatores ocupacionais (produtos quimicos e
afins), fatores psicologicos (depressdo e estresse) e envelhecimento (GUERRA;
MENDONCA, 2005).

Diante desta realidade, € possivel concluir que a prevencdo néo é algo
possivel ao falar especificamente do cancer infantil. Torna-se de extrema
necessidade o diagndstico precoce, para um bom progndstico no tratamento, isto é,

para a possibilidade de cura e de resposta ao tratamento.
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2.2 O TRATAMENTO EM ONCOLOGIA INFANTIL

O tratamento de cancer infantil geralmente ocorre com a hospitalizacao
da crianca. Tanto ela como a familia passam por uma mudanca abrupta, uma vez
gue ha um forte impacto no momento do diagndstico e o afastamento do lar por um
periodo indeterminado. As formas de enfrentamento da doenca e do tratamento
variam de acordo com o modo como cada familia lida com tais situacdes adversas
(VALLE; RAMALHO, 2008).

Desde o diagndstico, e durante todo tratamento, a crianga realiza uma
série de exames e investigacdes, para que seja acompanhada a evolucdo da
doenca e tratamento. Os mais comuns a serem realizados sdo: exames de sangue
(geralmente retirado de uma veia do bragco ou da méo), de urina (recolhida em um
recipiente estéril), puncdo lombar (para obtencdo do liquido cefalorraquidiano,
através de uma puncdo no canal da medula 6ssea, por meio de uma longa e fina
agulha, que provoca dor e desconforto ao paciente), além das radiografias,
tomografias, ultrassom, ressonéancias magnéticas (para que sejam obtidas
visualizacbes da parte interna do corpo da crianga). Os exames séo solicitados de
acordo com cada tipo de cancer (VALLE; RAMALHO, 2008).

Atualmente, os métodos de tratamento mais utilizados para o combate ao
cancer sao: radioterapia, cirurgia e quimioterapia. Cada um possui suas indicagoes,
seus limites, efeitos positivos e colaterais, podendo ser usados isoladamente ou em

associacao.

A radioterapia € um método que utiliza radiagbes produzidas por uma
maquina, em um local delimitado do corpo, isto €, ela afeta apenas o tumor e a area
adjacente (STRAUB, 2005). O numero de sessdes varia conforme cada caso. Neste
tratamento, a crianga necessita ficar sozinha em uma sala especial onde permanece

em uma posi¢ao especifica determinada pelo técnico (VALLE; RAMALHO, 2008).
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Os efeitos colaterais da radioterapia incluem perda de apetite, fadiga,
manchas na pele e perda de glébulos brancos. Também pode ocorrer perda de
cabelo na area que esta sendo tratada, sendo a mesma permanente ou temporaria
(STRAUB, 2005). Andréa (2008) aponta que sua agdo pode bloquear organismos

em crescimento e desenvolvimento.

A cirurgia é considerada a forma mais antiga de tratamento de cancer. Ela
pode ser realizada para atingir varios objetivos, portanto, pode ser diagnéstica

preventiva (profilatica), de extensao, curativa ou restauradora (STRAUB, 2005).

Segundo Valle e Ramalho (2008), em geral, a cirurgia tem como objetivo
extrair o tumor. No caso de uma grande cirurgia como uma amputacdo, a crianga
torna-se limitada, com algum tipo de impedimento no corpo, 0 que gera uma

necessidade de readaptacéo e reabilitacéo.

A quimioterapia é o método mais utilizado para o controle e cura no
tratamento de cancer infantil. Trata-se de substancias citotoxicas aplicadas por via
sistémica, isto €, endovenosa (SAWADA et al, 2009). Para os autores Anjos e Zago
(2006), o diagnéstico de cancer possui grande impacto social e, aliado ao tratamento
quimioterapico, torna-se mais dificii o enfrentamento do mesmo, devido ao
sentimento de impoténcia e fragueza do paciente em lidar com os efeitos colaterais

provenientes da medicacao.

Nogueira (2009) também define o tratamento quimioterapico como
sistémico, que geralmente provoca efeitos colaterais como nausea, vomito, diarreia,
constipacdo, mucosite, xerostomia, anorexia. Outro efeito singular é a queda de

cabelo, que crescera novamente ap0s o término do tratamento.

De acordo com Valle e Ramalho (2008), o tratamento € complexo e
variavel, podendo durar meses ou anos, conforme o tipo de cancer. A medicacao

geralmente é ministrada no hospital, por meio de injecdes.

E importante destacar que os tratamentos como quimioterapia e

radioterapia interferem na imunidade, ou seja, na defesa do organismo da crianca, o
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gue facilita uma possivel infeccdo. Portanto, € de extrema necessidade os cuidados
referentes a prevencdo de doencas infecciosas, os quais ficam em especial como
responsabilidade do familiar/cuidador, estdo relacionados também sob estes
mesmos cuidados uma alimentacdo saudavel, a higienizagdo constante das maos,
bem como de todo o corpo da crianca, além da higienizagdo adequada de todo
ambiente em que a mesma frequenta. Estas orientacdes séo feitas do profissional

de saude para o paciente e seus familiares (INCA, 2011).

A intervencdo da equipe multidisciplinar, portanto, no tratamento
oncoldgico passou a ser obrigatéria nos centros especializados. A entrada, em
especial, da Psicologia da Saude foi possivel a partir da mudanca no conceito de
saude-doenca, que evoluiu, modificando-se ao longo do tempo. Tal conceito, antes
biomédico, o qual possuia a visdo diade do homem: mente-corpo passou a ser
guestionado. No final do século XIX, a integracdo mente-corpo é retomada por
Sigmund Freud, a partir de seus “Estudos sobre a Histeria”, no qual foi possivel a
identificacdo de pacientes com sintomas de doencas fisicas sem causas organicas,
portanto, identificando a interrelagdo entre os aspectos bioldgicos, psicoldgicos e

sociais no processo saude-doenca.

Dessa forma, o modelo antes biomédico passa a ser biopsicossocial,
favorecendo a atuacdo e pesquisa em Psicologia da Saude, e posteriormente, na
area especifica da Psico-oncologia. A partir da década de 1970, psiquiatras e
psicélogos passaram a ser solicitados por médicos oncologistas para que
auxiliassem na informagcdo do diagnostico ao paciente e seus familiares (SILVA,
2008).

Sendo assim, o tratamento em oncologia passou a ser compreendido com
maior amplitude, havendo a necessidade de uma completa equipe de saude, muitas
vezes envolvendo diversas areas disciplinares como: oncologista, cirurgido
oncologico, radioterapeuta, psiclOlogo, assistente social, fisioterapeuta,
fonoaudidlogo e nutricionista. Esse tratamento, atualmente, € pautado no Brasil, pela

Politica Nacional de Atengc&o Oncoldgica.
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2.2.1 A POLITICA NACIONAL DE ATENCAO ONCOLOGICA

A Politica Nacional de Atencdo Oncoldgica (PNAQO) possui um histérico

gue antecede sua criagao e seu desenvolvimento.

Em 1941, foi instituido o Servico Nacional do Céancer (SNC), que teve
como objetivo orientar e controlar as campanhas sobre a doengca. Em 1957, o SNC
passou a ser sediado pelo Instituto Nacional do Céancer (INCA) — antigo Hospital-
instituto. Apos dez anos, em 1967, foi realizada a primeira campanha nacional de
combate ao cancer. J& na década de 1980, foi instituido o Programa de Oncologia
(Pro-Onco), que almejava ao controle da doenca. Porém, foi somente no final da
década de 1990 que comecaram a ser instituidas portarias especificas para o
tratamento oncolégico, como a Portaria 3.535 que estabeleceu os critérios para o
cadastramento de centros de atendimento em oncologia (BRASIL, 1998).

A PNAO, no entanto, foi instituida somente em 2005, através da Portaria
2.439, que estabeleceu as acdes de promocéo, prevencao, diagndéstico, tratamento,
reabilitacdo e cuidados paliativos para ser implantada em todas as unidades
federadas. Para tanto, ela possui como fundamentos a promog¢ao e vigilancia em
saude, a atencdo basica, centros de referéncia de oncologia, plano de controle do
tabagismo e outros fatores de risco, regulamentacdes, regulacéo, fiscalizacao,
controle e avaliacdo, sistema de informacado, diretrizes nacionais para atencao
oncolégica, educacdo permanente e capacitacdo bem como pesquisa sobre o
cancer (BRASIL, 2005).

A Atencdo Oncologica passou a estabelecer trés tipos de estruturas:
Unidades de Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia, Centros de
Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia e Centros de Referéncia de Alta
Complexidade em Oncologia. A primeira refere-se a hospitais com estruturas
adequadas para o diagndéstico e tratamento dos canceres mais prevalentes no
Brasil, apenas. A segunda trata-se de hospitais especializados para diagnosticar e

tratar de todos os tipos de cancer. Por fim, a terceira estrutura, refere-se a hospitais
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de ensino e com base territorial de atuacdo pautado em parametros referenciais a

Casos novos.

Vale ressaltar que no Brasil, o psicélogo passou a integrar a equipe que
cuida do paciente oncolégico justamente a partir da Portaria n°® 3.535 — sub-item 3.5,
letra a (Servigos e profissionais especializados — Psicologia clinica), de 1998, do
Ministério da Saude, uma vez que ficou determinada a presenca obrigatoria de um
psicélogo especialista para atender a demanda dos pacientes nos servicos de
suporte do SUS, isto €, Centros de Atendimento em Oncologia (BRASIL, 2005).

Nas politicas de saude do Brasil, atualmente, é exigida uma assisténcia
multidisciplinar cujo objetivo principal baseia-se na qualidade de vida, englobando os

aspectos fisico, social, psiquico e espiritual.

2.3 PSICO-ONCOLOGIA

A Psico-oncologia consiste em uma area da Psicologia da Saude,
relacionada a oncologia, que utiliza técnicas, conhecimentos e metodologias

especificas para o tratamento do cancer, aplicando-os nas seguintes demandas:

[...] na assisténcia ao paciente oncolégico, a sua familia e aos
profissionais de salde envolvidos com a prevencao, o tratamento, a
reabilitacdo e a fase terminal da doenca; na pesquisa e no estudo de
variaveis psicolégicas e sociais relevantes para a compreensdo da
incidéncia do cancer, de sua recuperacdo e do tempo de sobrevida
apos o diagnéstico” (VEIT; CARVALHO, 2008, p.18).

A partir do desenvolvimento e evolucao do tratamento oncolégico, do
surgimento da quimioterapia e radioterapia e, consequentemente, da sobrevida dos
pacientes, tornou-se indispensavel a presenca de um psicologo, buscando a
humanizacéo e qualidade de vida dos mesmos (VEIT; CARVALHO, 2008).
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A Psico-oncologia, no Brasil, surgiu ap6s a mudanca de conceitos dos
profissionais de saude e da sociedade em relacdo ao cancer a e seus aspectos

psicossociais.

De acordo com Tavares e Trad (2005), a medicina passou a admitir a
possibilidade da participacdo de fatores psicologicos, tanto para o desenvolvimento
guanto para a cura do cancer. Da mesma forma, houve um maior aprofundamento
nos estudos sobre a repercussao da doenca e aspectos psicossociais dos pacientes,

familiares e equipe de saude envolvida.

No que diz respeito a abordagem dos psic6logos na area clinica e da
saude, a orientacdo psicanalitica € a mais presente, apesar do crescente aumento
de atuacdo em outras abordagens, como a Teoria Cognitivo-Comportamental e

Humanistica.

Todavia, o objetivo do trabalho do psic6logo no hospital ndo é que o
paciente faca analise, mas é possibilitar que ele entre em contato com a sua
subjetividade, os seus desejos, uma vez que encontra-se a mercé de um outro, seja
a doenca, os médicos, a equipe de saude, os remédios, entre outros. A perspectiva
do psicdlogo é de que cada paciente possui sua histéria que tem que fazer parte do
seu tratamento, porque é nela que ele vai encontrar o seu caminho, a sua forma de
lidar com esse momento. Ha a possibilidade do paciente ressignificar sua histéria

frente a uma doenca.

Nesta pesquisa, a abordagem norteadora € de orientacao psicanalitica.
Todavia, estudos em Psico-oncologia necessitam de uma atuacdo especifica, em
contextos diferentes de uma clinica habitual. O maior objetivo desta area é trabalhar

a partir do modelo da reabilitacdo psicossocial, como forma de assisténcia.

Para Saraceno (1996), Reabilitacdo Psicossocial € definida como um
campo de Saude Mental que envolve todas as pessoas proximas ao paciente,
privilegiando a permanéncia do paciente junto a sua familia e a rede social. Para

iSs0, € necessaria uma coesa e interdisciplinar.
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2.3.1 PSICO-ONCOLOGIA E ASPECTOS PSICOSSOCIAIS

A atuacdo do Psicélogo na area Oncoldgica € realizada a partir de um
olhar que envolve aspectos psicossociais. Em outras palavras, a crianca com
cancer e seu familiar cuidador necessitam mobilizar recursos psicossociais num

esfor¢o para lidar com as mudancas e dificuldades advindas com a doenca.

Segundo Rolland (2005) séo trés os fatores que envolvem os aspectos
fisicos, psiquicos e sociais do paciente com céancer. a doenca (local, tipo,
estadiamento e potencial para reabilitacdo), o doente (estrutura da personalidade,
nivel de maturidade emocional e rede social) e a sociedade e a cultura (dimenséao

simbolica em relacdo ao cancer).

Estudos de Cardoso (2007) apontam que na Psico-oncologia Pediétrica, a
atuacdo do psicologo possui trés focos de intervencdo: a crianca, a familia e a
equipe de saude. Para as criangas, as intervengfes sdo realizadas de diversas
formas, isto é, no leito ou individualmente, em grupo, através de elaboracdo de
atividades com outras criancas, buscando uma interacdo social e uma troca de
experiéncias e sentimentos, para a elaboracdo da doenca e da hospitalizacao. Além
da intervencédo durante o tratamento, muitas vezes é necessario o suporte emocional

apos a alta hospitalar.

O autor ressalta ainda que todo o trabalho e intervencdo do Psicologo

com o paciente oncoldgico objetiva:

[...] a elaboragéo dos efeitos trauméaticos que essa experiéncia pode
proporcionar e fazer dela uma vivéncia positiva, na medida em que
possibilitard a aquisicdo de recursos saudaveis para lidar com
situac@es dificeis. Alem disso a Psicologia também ajudara a impedir
gue a relagéo desta criangca com o ambiente hospitalar e a imagem
gue ela tera dele sejam negativas e acabem provocando problemas
para ela ja que independentemente da crianga ter outras doengas ou
nao, uma vez acometida pelo cancer e mesmo curada clinicamente o
contato com o0 ambiente hospitalar ou algo que remeta a ele, ainda
que seja através de um consultério medico sera inevitavel
(CARDOSO, 2007, p.23).
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Em relacdo a familia do paciente oncoldgico, a intervengcédo do psicélogo
tem por finalidade oferecer um suporte emocional para que a mesma possa
enfrentar de forma menos dolorosa possivel a situacdo. As maneiras encontradas
para essa intervencdo sédo variadas. Os atendimentos individuais e 0S grupos
terapéuticos sdo indicados individualmente, de acordo com a necessidade de cada

familiar.

A intervencdo primordial e inicial com os familiares, geralmente é remetida
a desmistificacdo do carater mortal do cancer. Por isso, para organizar a confusao
de sentimentos que ocorre com o recebimento do diagnédstico de cancer do filho, é
necessario que a familia compreenda que cada caso € Unico e que ndo afeta todas
as pessoas da mesma maneira e que sejam esclarecidas as duvidas frente ao
tratamento, além da conscientizacdo de que ndo hé& culpados pela doenca
(CARDOSO, 2007).

Compreender a maneira como criancas, adolescentes e seus familiares
cuidadores lidam com a doenca requer o conhecimento das fases que caracterizam
a trajetdria da doenca. Kubler-Ross, em 1987, descreveu os “estagios emocionais da
doencga terminal”’, que s&o utilizados com muita frequéncia em estudos de Psico-
oncologia uma vez que podem servir como referéncia para a compreensao do tipo
de enfrentamento do paciente e seu familiar nas diferentes fases da doenca, mesmo
0 cancer nao caracterizando necessariamente uma doenca que leve a morte, isto €,
uma doenga terminal (PECANHA, 2008).

Kuber-Ross aponta cinco estagios emocionais, isto €, cinco fases. A
primeira, chamada de fase da negacéo, inicia-se quando o paciente e seu familiar
recebem o diagnostico. Funciona como uma defesa temporaria, na qual a pessoa
nao acredita no diagndéstico. O paciente ou seu familiar pode agir como se a doenca
ndo existisse. Essa fase pode ser substituida por uma aceitagdo parcial. Porém,
apos esta reacdo, geralmente vem a fase da revolta que é caracterizada por
ressentimento, inconformismo e/ou inveja. Originam-se questionamentos como “Por
gue eu? Por que comigo? O que foi que eu fiz?”. Neste estagio, vale mencionar o

conceito psicanalitico de Melanie Klein sobre pulsdo de morte e estagio esquizo-
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parandide, uma vez que ha o predominio da agressividade. Por isso, toda a raiva do
paciente pode ser projetada nos seus familiares e na equipe de saude (PECANHA,
2008).

Por conseguinte, a mesma autora pontua o terceiro estagio emocional,
gue é o da barganha, este; funciona como uma tentativa de adiamento, de acordo,
com promessas feitas a Deus. Trata-se de uma fase com periodo curto. O quarto
estagio é denominado como estagio da depressdo, podendo apresentar duas
formas: depresséo reativa e depressao preparatéria. A primeira, caracteriza-se por
uma resposta de tristeza ao contexto atual e, a segunda, refere-se as perdas
impostas pela cronicidade da doenca. Portanto, essa fase acomete principalmente
0s pacientes crénicos, quando ndo ha mais como negar a doenca, e que 0 paciente
e seu familiar percebem a importancia de aceitar e lidar com as limitacbes e com o
tratamento. Em consequéncia disso, inicia-se a quinta e Ultima fase, a da aceitacao.
Nesta fase, o paciente e sua familia se conformam com a doenca e seu tratamento.

Trata-se de um momento integrativo.

7

Nesta perspectiva, € necessario que 0 psico-oncologista intervenha

respeitando os estagios, 0s momentos que estao sendo vivenciados.

Ainda sobre a atuacdo do Psico-oncologista, além da atencdo dada ao
paciente e ao seu familiar, o terceiro foco de intervencdo é a equipe de saude
envolvida. Este trabalho envolve a permanente troca de informacgdes a respeito do
paciente e a colaboracdo mutua. Falhas na comunicacdo entre paciente, familia e
equipe podem prejudicar o estado emocional, principalmente, do paciente. A
preocupacdo da equipe se estende a necessidade de suporte emocional que a

mesma demanda.

O objetivo de sua atuagdo, portanto, é: “[...] minimizar o risco de
disfuncionalidade no sistema pessoal e familiar pela ressignificacdo e pela
elaboracdo da situacdo, favorecendo assim a qualidade de vida das pessoas
envolvidas no processo” (PECANHA, 2005, p. 214).
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Conclui-se que a area da Psico-oncologia possui agdes que vinculam nos
trés niveis de prevencdo: primaria, secundaria e terciaria. O trabalho também
envolve uma unidade de cuidados, sendo eles com o paciente e sua familia. Os
familiares da crianca e do adolescente, por sua vez, possuem papeis essenciais em

todos os niveis de acdo dessa area.

2.4 O FAMILIAR CUIDADOR

Ao se falar do familiar cuidador refere-se aquele individuo escolhido, para
ajudar no processo de cuidar, que no caso de criancas e adolescentes, em geral, € a
mae, que se define como a principal pessoa da familia com o dever moral de cuida-
la e acompanhéa-la ao hospital, uma vez que a propria crianca a elege como
protetora dentre os demais familiares, conforme aponta Beck e Lopes (2007).

Os cuidadores, conforme Vieira (2004), dedicam-se a tarefa de cuidar de
pessoas doentes, sejam eles membros da familia (informal) que, voluntariamente ou
nédo, assumem esta atividade, ou contratados pela familia para este fim (formal). O
cuidador familiar da crianca com cancer, foco principal desta pesquisa, pode ser a
mae, 0 pai, 0s irmdos ou qualquer membro da familia que, espontaneamente ou

nao, assuma a tarefa de cuida-la.

Em geral, o cuidador principal, ou seja, o familiar cuidador, que € o
responsavel pela crianca ou adolescente com cancer, pela qualidade do cuidado e
execucao das tarefas, € quem esta exposto aos estressores especificos advindos da
tarefa de cuidar. Estdo incluidos ai: a ajuda material (recursos objetivos que
propiciam as condi¢cdes de vida, conforto e seguranca da familia); s6cioemocional
(conversar, ouvir, fazer companhia, aconselhar, consolar); cognitivo-informativa

(explicar, ajudar a tomar decisdes, decidir por) (VIEIRA, 2004).

Assim, familiares cuidadores devem ser para seus entes, amigo ou

simplesmente por um outro ser humano que estd doente, a pura expressdo de



33

dedicacdo, e carinho. Agindo dessa forma respeitosa e com solidariedade, com
compromisso e empenho no resgate da dignidade humana e qualidade de vida,
sendo desta maneira, aqueles que auxiliam a pessoa que € parte ou totalmente
dependente de auxilio em seu cotidiano, como: para se vestir, alimentar-se,
higienizar-se, dependente de transporte, administragédo de medicamento, preparagao
de alimentos e gerenciamento de financas. Ser cuidador requer maestria, estar
sempre atento aos sinais de entristecimento do ente querido, proporcionar-lhe um
grande conforto, para que este saiba que ndo esta sozinho (INCA, 2010; APDM,

2011).

Entretanto, diante desse quadro de vida com tantas situacées novas e
adversas e perante ao envolvimento prolongado nos cuidados a crianca com cancer,
pode acarretar também efeitos negativos sobre a saude fisica e emocional do
cuidador, embora, geralmente, ele assuma este papel com grande satisfacdo e

carinho.

Mas ele também enfrenta essa situacdo estressante, absorvendo muitos
sentimentos inesperados e desagradaveis, em funcdo do enfraquecimento gradual
do doente, pelo exaustivo tratamento. Sua eventual transferéncia para um
tratamento institucional, pelas transformacdes de todas as ordens na vida de todos
os envolvidos ou, ainda pela iminente morte, levando a sobrecarga do familiar
cuidador, pois o esforco emocional € muito grande e, consequentemente, a altos
indices de depressdo, tristeza, sentimento de impoténcia, culpa, ansiedade,
cansaco, sintomas de estresse, uso de psicotropicos, reducdo no nivel de imunidade
e aumento da susceptibilidade a enfermidades. O cancer é uma doenca que ataca

nao apenas o individuo, mas todos que o cercam (LEME, s/d; APDM, 2011).

Uma pesquisa realizada por Beck e Lopes (2007) sobre aspectos de vida
afetados pela atividade do cuidador de crianga com céancer, aponta que as maes
cuidadoras dedicavam-se exclusivamente aos seus filhos durante o periodo de
internacdo e, que algumas apresentavam déficit de autocuidado, esquecendo-se de
si proprias, no empenho de ajudarem na recuperacdo da crianca. Os mesmos

autores apontam que a familia tem sido uma grande fonte de apoio no tratamento
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oncoldgico infantil, uma vez que a mesma faz parte do contexto no qual a crianca

esta inserida.

O diagndstico de cancer em uma crianca ou adolescente provoca uma
comocao emocional e transtornos psicossociais em todo meio familiar. O momento
de impacto do diagndstico de cancer referente a um filho é marcado pela angustia e
pelo medo da possibilidade de morte. Valle e Ramalho (2008) afirmam que sé&o

comuns as reacdes de desespero, incredulidade e angustia.

De acordo com a Sociedade Americana de Cancer (2010), criancas e
adolescentes com cancer e suas familias, apresentam necessidades especiais no
tratamento, uma vez que a descoberta do diagndéstico cria uma crise imediata,

podendo ser “um golpe devastador” para os pais e outros familiares.

Da mesma forma, Tavares, Segovia e Paula (2007) pontuam que a vida
da familia e da crianga passa por varias transformacdes em decorréncia do
tratamento. Eles s&o levados a vivenciar uma nova rotina, alterando o cotidiano
familiar. Tal fato culmina com sentimentos de culpa, medo da morte, depressao,
otimismo e desesperanca, que podem ser sanados ou nao, de acordo com a

evolucao do tratamento, isto é, seu sucesso ou insucesso.

Dentre as dificuldades enfrentadas pelo paciente em tratamento e familia,
Nascimento et al (2005) apontam problemas referentes aos longos periodos de
internacdes, sérios efeitos colaterais das medicacfes, interrupcao das atividades
rotineiras e diérias, dificuldade de separacdo dos membros da familia nos periodos

de internacgdes, dificuldades financeiras, dor, medo da morte, etc.

Ainda para Nascimento et al (2005), a presenca de uma crianga com
cancer pode romper a estrutura de uma familia, porém, a medida que esta se adapta
a doenca e ao tratamento, surgem novos papeéis e responsabilidades, a fim de

buscar o restabelecimento do equilibrio familiar.
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O tratamento oncoldgico é vivenciado pela crianca e sua familia por fases
de maior otimismo e outros de desestruturacéo, onde se faz presente a ameaca de
perda (LOPES; VALLE, 2010).

Nascimento et al (2005), em sua reviséo literaria sobre “A crianga com
cancer e sua familia”, apontam que as pequenas particularidades individuais,
culturais e regionais da crianca e sua familia devem ser reconhecidas e levadas em
conta pelos profissionais de saude, para que haja o atendimento individualizado, de

acordo com as necessidades especificas.

Wanderbroocke (2008) enfatiza que a familia representa a principal fonte
de apoio durante todo o tratamento oncoldgico, capaz de promover bem-estar fisico,
psiquico e espiritual. Sendo assim, ela € parte fundamental na abordagem e no

atendimento ao paciente com cancer.

Alguns estudos, que tém sido suporte nesta revisdo, exploram a
sobrecarga fisica e emocional a que o cuidador é submetido, alertando para a
necessidade de que também seja cuidado, ja que € ser essencial para 0 sucesso
dos tratamentos, representando para a familia periodos que oscilam entre otimismo

e esperanca e outros de maior desestruturacao, tristeza e ameaca da perda.

Para tanto, refletem sobre os conflitos envolvidos na realizagdo desta
tarefa e sobre medidas de protecdo (WANDERBROOCKE, 2008).

O diagnéstico de céancer possui grande impacto social, aliado ao
tratamento quimioterapico, torna-se mais dificil o seu enfrentamento, devido ao
sentimento de impoténcia e fraqueza do paciente e de sua familia. (ANJOS; ZAGO,
2006). Assim como o tratamento provoca um impacto sistémico sobre a familia,
tornando-a vulneravel ao sofrimento psiquico que atinge a crianca e seus cuidadores
(MENEZES et al, 2007).

Esta pesquisa buscou compreender quais sao as vivéncias e qual é o
significado do céncer para o familiar cuidador da criangca e do adolescente em

tratamento quimioterapico oncolégico — 0s sentimentos, as vivéncias e os saberes -
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uma vez que 0 mesmo é a pessoa mais proxima do paciente, que acompanha toda

trajetoria.

A partir da fundamentacdo tedrica exposta nesta pesquisa, observa-se
gue para uma maior percepcao da realidade vivenciada por esses familiares
cuidadores, diante do diagndstico de cancer em uma crianga ou adolescente, torna-
se necessario compreender o significado que a doenca possui para 0s mesmos, 0

contexto do tratamento oncoldgico no Brasil.



3 OBJETIVOS
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3.1 GERAL

Compreender quais sdo as vivéncias e qual é o significado do cancer para

o familiar cuidador da crianca e do adolescente em tratamento oncolégico.

3.2 ESPECIFICOS

e Caracterizar os participantes do ponto de vista sociodemografico, estrutura

familiar e dados clinicos (histérico da doenca);
e |dentificar as dificuldades do cuidador em relacéo a doenca e ao tratamento;

e Compreender as influéncias do adoecer no contexto familiar e as modificacbes

ocorridas, do ponto de vista do familiar/cuidador;

e Conhecer as formas de cuidado desenvolvidas pela familia da crianca e do
adolescente, para ajuda-las no tratamento, sob o ponto de vista do

familiar/cuidador.



4 PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS
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Reconhecendo a importancia do método e que sua escolha ocorre a partir
da abordagem e do tipo de problema estudado, optou-se neste estudo pela pesquisa
gualitativa, norteada pela 6tica da Psico-oncologia, portanto, apresenta um discurso
descritivo e exploratério, que busca, através dos discursos dos participantes e da

observacéo participante, compreender o contexto e as vivéncias dos participantes.

Grubits e Darrault-Harris (2004) apontam que a pesquisa qualitativa busca
0 sentido oculto, a esséncia dos fendmenos pesquisados, portanto vai além das
manifestacées imediatas. Os autores destacam que tal pesquisa identifica-se com
técnicas como observacdo participante, histéria de vida, analise de conteudo,
entrevista ndo diretiva, uma vez que essas técnicas possibilitam a reunido de um

corpus qualitativo de informacdes.

A Psico-oncologia como campo tedrico, permite a compreensdo e a
descricéo deste estudo. Refere-se a uma especialidade da oncologia, a qual estuda
o impacto do cancer no funcionamento emocional do paciente, familia e equipe de
saude, e as variaveis psicolégicas e comportamentais na incidéncia e sobrevivéncia

do cancer.

4.1 LOCAL DA PESQUISA

A presente pesquisa foi desenvolvida no Hospital do Céancer Alfredo
Abréo localizado na cidade de Campo Grande, capital do Estado de Mato Grosso do

Sul, situado na rua Marechal Rondon, 1053, Centro.

O Hospital surgiu em 1996, atende o SUS e convénios médicos,
oferecendo diagnadstico e tratamento de combate ao cancer a populacdo do Estado
de Mato Grosso do Sul e estados vizinhos. Para isto, possui 0s setores:
ambulatorial, de internacdo e de imagens, centro cirdrgico, servi¢os de radioterapia e
quimioterapia para criancas e adultos (HOSPITAL DO CANCER ALFREDO ABRAO,
2010).
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O hospital € mantido através das receitas dos atendimentos e das
doacOes realizadas pela populacdo através do servigco de telemarketing que tem
como objetivo arrecadar recursos financeiros para atender as demandas da

instituicao.

O atendimento realizado pelo SUS é posterior ao encaminhamento de um
posto de saude, quando detectado alguma suspeita de cancer. J4 os pacientes do

interior do Estado sdo encaminhados pela Secretaria de Salude do Municipio.

O setor de quimioterapia infantil, denominado “Quimioteca” possui uma
rica estrutura fisica e de profissionais para a realizacéo do tratamento quimioterapico
infantil. A sala conta com jogos ludicos, brinquedos, televisdo, filmes infantis,
poltronas adequadas para proporcionar o conforto da crianga como também de seu

cuidador.

A estratégia terapéutica de criar um local especifico ao tratamento
guimioterapico infantil, com todos o0s recursos citados, é que a crianca e,
consequentemente, seu familiar/cuidador sinta-se confortavel, adaptando-se com
mais facilidade aquele local, minimizando sentimentos de medo e angustia frente a

hospitalizag&o e ao tratamento oncolégico.

O familiar cuidador possui uma extrema importancia neste setor
especifico, ja que € uma obrigatoriedade que cada crianca tenha um responsavel por
ela, que a ajude em todos os momentos. Este cuidado se refere até mesmo no
auxilio e apoio a equipe de salde, para que ocorra uma intervencdo adequada,

como a da medicagéao, por exemplo.

Fazem parte da “Quimioteca” profissionais das areas de Enfermagem,
Pediatria, Psicologia e Pedagogia. Porém, ainda ha profissionais das areas de
fisioterapia, nutricdo, fonoaudiologia e servico social que realizam atendimentos

guando hd uma demanda especifica para tais areas.

Os profissionais de enfermagem acompanham diretamente todos os

pacientes, desde a chegada ao setor, acomodacao, medicacdo, encaminhamentos e



42

orientacdes ao cuidador. A médica pediatra responsavel pelo setor possui como
especialidade hematologia e atende a maioria das criangcas em tratamento

oncologico neste hospital.

O setor de Psicologia conta com uma psicéloga infantil, que cuida das
criancas em tratamento e outra profissional que realiza o atendimento/acolhimento

aos familiares.

Ja as pedagogas ocupam-se das atividades escolares, chamadas de
atendimento pedagdgico domiciliar. Estas atividades referem-se ao direito de toda
crianca e adolescente que estdo em tratamento oncoldgico e foi estabelecido pela
Lei n® 9394/96, que garante o apoio pedagodgico por meio de classes hospitalares
instaladas dentro dos hospitais onde € realizado o tratamento (INCA,2011). No
HCAA, a classe é instalada na “Quimioteca” e os professores auxiliam no
cumprimento das exigéncias curriculares, para que paciente ndo perca 0 seu ano

letivo escolar.

4.2 PARTICIPANTES

Para esta pesquisa, foram entrevistados 5 (cinco) familiares/cuidadores
de criancas e adolescentes portadores de cancer, em tratamento no Hospital do
Cancer Alfredo Abrdo, Campo Grande/MS nos meses de outubro e novembro de
2011.

A selecéo dos participantes foi por conveniéncia, pois os familiares foram
identificados através das psicologas do hospital para que a pesquisadora 0s
convidasse para a participacdo na pesquisa, de acordo com a disponibilidade dos

mesmos.
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4.3 INSTRUMENTOS

Os instrumentos utilizados para a realizacdo da pesquisa de campo foram
a observacdo participante e a entrevista semiestruturada, que em pesquisas de
abordagem qualitativa, sdo uns dos instrumentos mais utilizados no trabalho de
campo (BENITES, 2004). Elas possuem finalidade exploratoria e possibilitam um

maior detalhamento das questdes a serem abordadas.

Segundo Moreira (2002), a observacdo participante € uma técnica
conceituada como estratégia de campo que busca a participagdo ativa com 0s
sujeitos, a observacdo intensiva em ambientes naturais e analise documental.
Portanto, sua finalidade é “(...) Entender o comportamento real dos informantes,
suas proprias situagdes e como constroem a realidade em que atuam” (OLIVEIRA,
2009, p.8).

Foi adotada uma entrevista semiestruturada (APENDICE B), cujo roteiro
foi construido pela pesquisadora, com perguntas abertas e fechadas que procurou
contemplar informacGes a cerca da vivéncia dos familiares e pacientes, do
significado da doencga e informag6es sociodemogréaficas. Estas, com o intuito de
auxiliar na compreenséao do contexto social em que os participantes estédo inseridos,
0 que possibilita a compreensdo das variaveis que facilitam ou dificultam no

tratamento médico em questao.

Vale ressaltar que a entrevista com roteiro tematico, contido no apéndice
B, foi elaborado a partir de dissertacbes relacionadas a temética de familiares
cuidadores, em especial pela dissertacdo de mestrado de Rosalbina Oréfice (2006),
com o titulo: “Sindrome de Down: Vivéncias e expectativas maternas”,

desenvolvidas na Universidade Catolica Dom Bosco.

Assim, foram enfocadas algumas questdes como: o significado do
cancer, sentimentos e vivéncias relacionados ao momento do diagndstico e ao

tratamento, a rotina atual, perspectivas quanto ao futuro, cotidiano antes e apés a
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descoberta da mesma, e, tematicas abordadas pelo participante através da

entrevista.

O questionario consta variaveis como: idade, sexo, estado civil,
escolaridade, ocupacéo, profissao, renda familiar, grau de parentesco da criangca em
tratamento, histérico da doenca na familia, idade da crianga, tipo de céncer

acometido, periodo de tempo que a crianga encontra-se em tratamento.

A observacdo participante e a entrevista foram realizadas pela
pesquisadora, que utilizou como recursos materiais um gravador mp3, maquina

fotografica, papel e caneta.

4.4 PROCEDIMENTOS E ASPECTOS ETICOS

Primeiramente, foi procurada a Direcdo Clinica do Hospital do Cancer
Alfredo Abrado para expor o projeto e explicar os objetivos do trabalho e, deste

modo, obter consentimento para a realizacdo da pesquisa.

O projeto foi encaminhado ao Comité de Etica em Pesquisa com Seres

Humanos da UCDB e devidamente analisado e aprovado (Anexo I).

Depois de aprovado, foi elaborado e encaminhado o oficio para
autorizacdo da pesquisa pelo Diretor Clinico do Hospital do Cancer Alfredo Abrado,
Sr. Issamir Farias Saffar, informando todos os aspectos quanto a pesquisa aplicada

com alguns familiares de criancas com cancer (Apéndice B).

ApOs a autorizacdo para o inicio da pesquisa, foi realizada uma visita
informal ao Hospital, buscando um contato com a psicologa responsavel pela
“‘Quimioteca”, a fim de explicar, verbalmente, a natureza do trabalho, a metodologia
e importancia do estudo, para que a mesma colaborasse no sentido de identificar os

familiares/cuidadores que tivessem os critérios para a participacdo na pesquisa.
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Assim, foram convidados 5 (cinco) cuidadores/familiares, para

participarem.

A observacgéao participante foi iniciada no més de outubro de 2011, sendo
finalizada apos o término das entrevistas. A partir da observacdo, a pesquisadora
buscou compreender a vivéncia e a rotina dos pacientes (criancas e adolescentes),
familiares e equipe de saude no ambiente hospitalar, especificamente, na

“Quimioteca”.

As entrevistas aconteceram durante a primeira semana do més de
novembro de 2011 no Hospital, em uma sala previamente reservada para tal fim. Na
mesma oportunidade, foi lido e explicado o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido ao participante (Apéndice A). Este termo esclarece sobre a pesquisa; a
pesquisadora; a orientadora; 0s objetivos, a justificativa, os procedimentos
metodolégico da pesquisa; possiveis desconfortos e riscos contidos durante a

pesquisa; e possiveis beneficios esperados.

Apbés os convidados concordarem com o termo e assina-lo, iniciou-se a

entrevista.

4.5 ANALISE DE DADOS

Os dados das entrevistas foram transcritos e analisados, bem como as
informacdes obtidas a partir da observacdo participante. Deste modo, a presente
pesquisa trabalhou a andlise das falas dos participantes e a descricdo da
observagcédo da pesquisadora sobre as vivéncias e os significados do cancer, os

guais foram compreendidos a partir do estudo da Psico-oncologia.

A Psico-oncologia enfatiza o estudo dos aspectos psicossociais de todos
os envolvidos no processo de tratamento oncolédgico (paciente, familiares, amigos,

equipe de saude). Sua intervencdo e atuacdo baseia-se na Psicologia da Saude.
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Esta pesquisa possui pressupostos teoricos da abordagem psicanalitica para
analisar as falas e considerar os resultados obtidos na pesquisa, bem como utiliza
de pesquisas e informacfes disponibilizadas pelo Ministério da Saude a fim de
compreender a realidade vivenciada pelos participantes, pois todos sao usuarios do

Sistema Unico de Salde.

As falas foram separadas de acordo com as tematicas contidas no roteiro

de entrevista. Sao elas:

e O que se entende por cancer;

e Participacdo dos outros familiares em relacdo as tarefas de rotina e com a
crianca que esta doente;

e Dia-a-dia da familia em relacé&o ao cuidado com a crianca,

e Como cada membro se organiza para ajudar no cuidado;

e Dificuldades encontradas no tratamento;

e Reacdo familiar apos o diagnostico e enfrentamento atual da doenca,;

e Mudancas que ocorreram na familia apos o adoecimento da crianca.



5 RESULTADOS E DISCUSSAO
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O estudo da Psico-oncologia € utilizado nesta dissertacdo como forma de
conhecer as vivéncias e o significado do cancer para o familiar cuidador da crianca e
do adolescente diante do tratamento oncoldgico, estudando junto aos sujeitos
atingidos pela doenca e seus familiares, as vivéncias compartilhadas sobre o cancer
ou sobre as necessidades decorrentes do mesmo, oS modos e costumes relativos
ao dia-a-dia de maneira a conhecer seus pensamentos e comportamentos a respeito
do assunto, para que seja possivel auxiliar o paciente, seus familiares e outros

profissionais da saude que atuam na area da oncologia infantil.

5.1 PERFIL DA CRIANCA E DO ADOLESCENTE EM TRATAMENTO
ONCOLOGICO

Para que se possa compreender as vivéncias e os significados do cancer
para o familiar cuidador da crianca ou adolescente em tratamento oncolégico, torna-
se necessario, em um primeiro momento, conhecer o contexto em que ambos estao
inseridos, além das caracteristicas principais que envolvem pacientes infanto-juvenis

acometidos pelo cancer.

E sabido que o cancer corresponde a um grupo de varias doencas que
tém em comum a proliferacdo descontrolada de células anormais e que pode ocorrer
em qualquer local do organismo. Nao € uma unica doenca: existem varios tipos
diferentes, variando tanto no comportamento quanto na gravidade (NEDER, 1992;
OTTO, 2002; VARELLA; JARDIM, 2009).

O cancer infantil, desse modo, é um termo genérico que designa varios
tipos de doencas que tém suas especificidades, ou seja, refere-se a um grupo
heterogéneo, os quais apresentam taxas de morbimortalidade, estando sujeitas ao
tipo e extensdo da doenca, da idade da crianca e da efetividade da resposta inicial
do tratamento (RIBEIRO, 1994; FRANCOSO; VALLE; 2010). Esses dados em
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conjunto com aspectos da vida da crianca com cancer e de sua familia sdo de suma

importancia para a atuacao da Psico-oncologia Pediatrica.

Assim, nesta pesquisa procurou-se descrever, conforme tabela 1, sobre
as criangcas em tratamento, sua idade, quando foi diagnosticada a doenca, qual o

tipo de cancer que se desenvolveu e o tipo de tratamento que esta sendo efetuado.

IDENTIFICACAO Crl Cr2 Cr3
Idade 15 anos 15 anos 3 anos 11 meses
Més/Ano do Inicio do ano de
diAagnostico de 2008 Julho/2011 Setembro/2011
cancer
Tipo de Cancer Neuroblastoma Linfoma Leucemia

Tipo de tratamento

Quimioterapia,
radioterapia,
Cirurgia e
Transplante.

Quimioterapia

Quimioterapia

IDENTIFICACAO Cr4 Cr5
Idade 9 anos 10 anos
Més/Ano do
diagnostico de Fevereiro/2011 Dezembro/2010
cancer
Tipo de Céncer Osteosarcoma Cancer d_e figado e

rnm

Tipo de tratamento

Quimioterapia,
Cirurgia (Protese na
perna)

Quimioterapia e
radioterapia

Tabela 1 — Perfil da crianga em tratamento oncolégico
Fonte: Entrevista elaborada por esta pesquisadora.

A classificagdo dos tipos de cancer, segundo Otto (2002), esté dentro dos
seguintes grupos: Carcinomas, sarcomas, linfomas, leucemia, mielomas, tumores

das células germinativas, melanomas, gliomas e pré-cancer.

Os carcinomas principiam-se nas ceélulas que envolvem as superficies do
corpo, incluindo a pele e uma série de revestimentos internos. Os sarcomas tém
inicio nos tecidos de suporte, tais como 0ss0s, tecidos gordurosos, musculo e tecido
fibroso de reforco, encontrados na maior parte do corpo. Os linfomas originam-se

nos linfocitos (que sdo importantes para o sistema imunoldgico), encontrados em
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todo o organismo, principalmente nas glandulas linfaticas e sangue. A leucemia
comeca nas células da medula 6ssea, havendo uma maior concentracédo de glébulos
brancos, prejudicando o sistema de defesa do organismo contra infeccoes.
Mielomas ocorrem também na medula 6ssea danificando a producdo de anticorpos.
Melanomas acontecem na pele, em suas células que produzem pigmento, 0s
melandcitos. Gliomas surgem nas células do tecido de suporte cerebral ou da

medula espinhal, nos quais raramente ocorre metastase.

Diante de tal tabela verificou-se a diversidade de tipos de cancer, tais

como: Neuroblastoma, Linfoma, Leucemia, Osteosarcoma, Cancer de figado e rim.

Behrman, Kiliegman e Arvin (2002) e Brasil (2010b) dizem que os
canceres pediatricos sdo diferentes das neoplasias malignas em adultos, quanto a
sua natureza, distribuicdo e progndéstico. Prevalece em criancas, a leucemia
linfoblastica, os tumores do sistema nervoso central, 0s sarcomas, 0 neuroblastoma,
retinoblastoma, tumor germinativo e osteorsacoma. O cancer infantil, sob o ponto de
vista clinico-evolutivo, tem uma tendéncia a um menor periodo de laténcia,
crescendo rapidamente, sendo mais agressivo, invasivo, porém corresponde melhor

a quimioterapia.

Conforme Biancarelli (2006) a leucemia € o tipo de cancer mais comum
dentre as criancas, representando 30% de todos os casos de cancer infantil
diagnosticados, sendo que a leucemia linféide aguda representa cerca de 80% a
85% deste total. A principal caracteristica da leucemia é um aumento de células
jovens e anormais (chamadas de blastos) na medula Ossea, local onde sé&o

“fabricadas” as células do sangue.

Tais diagnosticos levam as criancas e adolescentes bem como seus
familiares a aspectos comuns nas experiéncias ocorridas em situacdes de
adoecimento, tais como mudang¢as no funcionamento do préprio corpo, as situacdes
dificeis e dolorosas que a crianca e o adolescente enfrentam, 0os contatos com 0s
procedimentos médicos como consultas, exames (muitas vezes invasivos),

tratamentos, sérios efeitos colaterais da medicagdo, internacdo hospitalar,
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dificuldade em se afastar da familia quando das interna¢des, levando a mudancas
em sua rotina, alterando o cotidiano familiar, na situacdo como um todo, causando
desorganizacdo e desconforto diante de um mundo desconhecido em decorréncia
do tratamento, comprometendo seu bem-estar emocional (FRANCOSO; VALLE;
2010; TAVARES; SEGOVIA; PAULA, 2007; NASCIMENTO et al, 2005).

Wanderbroocke (2008) e Tavares, Segovia e Paula, (2007) colocam que a
desorganizacdo ocorrida na familia em decorréncia da doenca da crianca, neste
caso o cancer infantil, ndo é so fisica e emocional, mas muitas vezes, de ordem
financeira, levando a angustia, a ansiedade, ao sentimento de culpa, a depresséao,
ao sofrimento, ao medo da possibilidade de morte, & desesperanca, alertando para
gue se deve ter também atencdo e carinho para com os familiares e com os
cuidadores, pois estes representam o bem-estar e apoio fisico, psiquico e espiritual

da crianca.

Os métodos mais relevantes utilizados no tratamento do cancer, desde a
Segunda Guerra Mundial (1939-1945), sdo a cirurgia, a radioterapia, a
guimioterapia, a hormonoterapia, a terapia-alvo, a imunoterapia, a terapia génica e o
transplante de medula 6ssea, bem como a atuacdo de equipes multidisciplinares,
com profissionais de varias areas e médicos de diversas especialidades (VARELLA;
JARDIM, 2009), sendo a quimioterapia, conforme Sawada et al (2009) e Shils e
Skipe (2003), o método mais utilizado para o controle e cura no tratamento de
cancer infantil, pois a mesma é uma combinacdo de drogas que sdo administradas
ciclicamente, podendo ser ministradas, conjuntamente, com outros tratamentos,

como a cirurgia ou radioterapia.

Conforme constatado na tabela 1, todas as criancas e adolescentes que

fizeram parte desta pesquisa sao tratadas com a quimioterapia.

A quimioterapia é um tratamento que utiliza medicamentos (remédios)
para eliminar os tumores e metastases formados pelas células de cancer, sendo que
guando aqueles sdo muito grandes e se encontram em uma regido do corpo que

Nao permite sua extracao por cirurgia ou permite apenas a retirada de parte dele, a
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radioterapia pode ser usada em combinacdo com a quimioterapia ou uma e depois a
outra, dependendo do que for mais recomendavel. A quimioterapia pode inclusive
servir para diminuir o tumor e permitir que ele seja, entdo, extraido através da
cirurgia (BARBOSA, 2003).

Conforme INCA (2012), Barbosa (2003), Crist (2002) e Rodrigues e
Camargo (2003), apesar de o cancer infantil representar a primeira causa de morte
em criancas e adolescentes, a maioria dos tipos desta doenca € curavel,
relacionando-se com o tipo de tumor, extensdo da doenca por ocasido do
diagnostico e o pronto inicio do tratamento. Se diagnosticados precocemente e
tratados em centros especializados em oncologia infantil, otimizam-se as

probabilidades de cura.

Um prognéstico otimista ndo afasta a possibilidade de recidivas ou
metastases; por outro lado, um mau prognéstico ndo significa uma sentenca de

morte, constituindo este o grande mistério do cancer.

5.2 CARACTERIZACAO DOS PARTICIPANTES

Participaram da presente pesquisa cinco familiares de criancas e
adolescentes em tratamento quimioterapico, pacientes do Hospital do Cancer

Alfredo Abréo, todos agrupados e apresentados na tabela 2.

Faz-se necessaria a observacao de que, nas tabelas 1 e 2, as ordens dos
nameros identificam as criancas (Cr) e seus respectivos cuidadores (C). Ou seja, 0

C1 é o cuidador da Crl e, assim respectivamente.



IDENTIFICACAO C1 C2 C3
Grau de parentesco Mae Pai Mae
do cuidador
Idade 31anos 50 anos 40 anos
Estado Civil Unido estavel Divorciado Unido estavel
Escolaridade E.F'. completo E.M% completo | E.Superior completo
Ocupagao Gargonete Motorista Pedagoga
Profissional (Desempregada) (Desempregada)
Situagao com o pal Divorciada Divorciado Unido estavel
ou a mae
Outras relagdes Unlqo estavel ha Nenhuma Nenhuma
cinco anos
Outros filhos 3 e 13 anos 17 e 18 anos N&o
Cld_aQe d_e Porto Murtinho Campo Grande Campo Grande
residéncia
IDENTIFICACAO C4 C5
Grau de parentesco Mae Mae
do cuidador
Idade 25 anos 29 anos
Estado civil Casada Unido estavel
Escolaridade E.M. completo E.F. completo
Ocupacgéao Op. De Caixa
e Do lar
profissional (Desempregada)
Situacdo com o pai Separada Unido estavel
Outras relacdes Casada Nenhuma
Outros filhos Nao 12 e 7 anos
Cld_aqe d_e Coxim Anastacio
residéncia

Tabela 2 — Caracterizacao dos participantes
Fonte: Entrevista elaborada por esta pesquisadora.

Segundo Nascimento et al (2005), Costa e Lima (2002), Gimenez (1994)
e Macieira (2001) saber sobre as individualidades de cada familia, sejam culturais,
regionais, pessoais, profissionais, relacionais, dentre outras, e qual o papel que a
mesma representa como agente de cuidados quando um de seus membros adoece,
€ importante para os profissionais da saude, para um tratamento médico adequado e
um atendimento

individualizado, devendo-se estar atentos nao apenas as

necessidades fisicas, como também para as demandas psicologicas e sociais do

L E.F. — ensino fundamental
2 E.M. — ensino médio
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paciente, incluindo a participacdo ativa da familia, sendo este o campo de acéo, o
foco de estudo e de intervencdo da Psico-oncologia, que se utiliza de estratégias
gue sdo importantes para o equilibrio da satde mental e suporte emocional destas

familias.

Diante de tal embasamento tedrico, esta pesquisadora quis conhecer um
pouco mais sobre as familias aqui investigadas, buscando dados sociodemograficos,
tais como: principal cuidador, estado civil, idade, escolaridade, profissdo, seus

relacionamentos com pai, outros filhos e com companheiros (as).

Assim, verificou-se que nestas familias, a maioria dos cuidadores tém
ensino médio completo, encontram-se desempregado ou néo trabalha, tem acima de
30 anos, sdo divorciados da mae/pai da crianca e tem outros filhos, a maioria
adolescentes. Duas destas familias moram em Campo Grande e, trés, séo
provenientes de outros municipios do interior do estado de Mato Grosso do Sul
(Tabela 2).

Aspectos do estado civil, como a unido estavel do familiar cuidador com o
(@) pai (mae) da crianca ou adolescente em tratamento torna-se um recurso
importante para facilitar nas tarefas e divisdo dos papéis relacionados ao cuidado
com o paciente, bem como com os outros filhos, casa, emprego, relacionamento e,
portanto, suporte emocional ao cuidador. Tais aspectos serdo especificados no
capitulo 5.4.3 sobre “Como cada membro da familia se organiza para ajudar no

cuidado”.

Verificou-se também que dentre as cinco familias, em quatro delas a
principal cuidadora é a mae (Tabela 2), que conforme Costa e Lima (2002) e Beck e
Lopes (2007), isto ocorre com bastante frequéncia no caso especifico de criancas
gue apresentam doenca crbnica, sendo a mae quem se encarrega dos seus
cuidados, que vai desde a descoberta da doenca e enfrentamento de todas as
etapas do tratamento, esquecendo-se muitas vezes, de si prépria e do autocuidado,

no empenho para o auxilio na recuperacéo da crianca.
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5.3 CARACTERIZACAO DA FAMILIA

Ainda com intuito de conhecer a familia das criangcas — em especial 0s
familiares cuidadores - que foram suporte para esta pesquisa, buscaram-se seus
dados e condicdes socioecondmicas, pois conforme Nascimento et al (2005) e
Menezes et al (2007) estas familias, tem a ruptura de sua estrutura e, muitas vezes,
sentem-se impotentes para satisfazer as necessidades relacionadas aos cuidados
de saude de suas criangas e do seu sustento, podendo ocorrer inclusive desajustes
financeiros, uma vez que tem de acompanhar efetivamente o tratamento, ndo dando
para concilia-lo com o emprego, tendo impacto social, econémico, financeiro e

sistémico familiar.

Na tabela 3 foram apresentados esses dados, que com relacdo a moradia
duas familias moram em casa propria, duas em casa de familiares e uma na

fazenda, que é seu local de trabalho.

casa (Quem?)

avo materna, 3
filhos)

IDENTIFICACAO C1 C2 C3
Moradia Casa propria Casa da avo Casa da bisavé
materna paterna
N° de pessoas na 6 (Mae, Padrasto, 5 (Mae, avo 4 (Méae, pai, bisavo

materna, 3 filhos)

paterna e 1 filha)

N° pessoas que
trabalham na casa
(Quem?)

1 (Padrasto)

1 (Mae) Obs.: Pai
ajuda no sustento

1 (Pai)

N° pessoas na casa
que recebe
cuidados médicos

1(Apenas o filho)

1 (apenas a filha)

2 (Crianca e bisavo
—faz tratamento
devido problema

cardiaco)

Renda familiar , . . 2 lari 2 lari

2 salarios minimos a 5 saiarios a 5 salarios
antes do tratamento minimos minimos
Renda familiar , . o

: 2 salarios minimos
depois do + auxilio doenca Mesma renda Mesma renda
tratamento ¢
Beneficio em - Ainda nao N&o, souberam do
O Auxilio doenca . . -

decorréncia do (545,00) conseguiu o auxilio auxilio doenca
tratamento (Qual?) ' doenca neste més
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IDENTIFICACAO C4 C5
. L Fazenda — Local de
Moradia Casa propria trabalho
N° de pessoas na| 3 (Mae, padrasto e 5 (Mée, pai, 3
casa (Quem?) filho) dilhos)
N° pessoas que
trabalham na casa 1 (Padrasto) 1 (Pai)
(Quem?)
2 (a filha em
N° pessoas na casa questao e a filha
que recebe | 1 (Apenas o filho) mais velha-
cuidados médicos tratamento
neuroldgico)
Renda familiar 2 a 5 salarios 1 a 2 saléarios
antes do tratamento minimos minimos
Renda familiar 2 a 5 salarios
depois do | minimos + auxilio Mesma renda
tratamento doenca
Beneficio em 4 n .
O Auxilio doenca N&o conseguiu
decorréncia do (545,00) (estéa tentando)
tratamento (Qual?) '

Tabela 3 — Perfil S6cio Econdmico do cuidador.
Fonte: Entrevista elaborada por esta pesquisadora.

Normalmente, como mencionado por Nascimento et al (2005) nédo da para
conciliar o atendimento a crianca doente e emprego. Nesta pesquisa foi identificado
gue a maioria dos principais cuidadores esta desempregada ou nao trabalha, tendo

um so6 provedor de renda na casa.

A pesquisa também mostrou que apesar disso, 0s entrevistados possuem
a mesma renda familiar da que tinham anteriormente ao inicio do tratamento, sendo
gue duas delas recebem auxilio doenca. A faixa salarial destas familias, em sua

maioria, é de dois a cinco salarios minimos.

Vale ressaltar que o tratamento médico recebido por estes pacientes e
familiares sdo gratuitos, isto €, através do Sistema Unico de Salde (SUS). Este é
viabilizado pelo Ministério da Saude e realizado em Centros de Alta Complexidade

em Oncologia, no caso desta pesquisa, o Hospital do Cancer Alfredo Abréo.

No entanto, apesar da gratuidade no tratamento em si, existem gastos

extraordindrios a serem pagos, como no caso de transportes, alimentacao,
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telefonemas, hospedagem, entre outros (RODRIGUES, 2007) . Para os participantes
desta pesquisa, alguns destes gastos foram supridos através de programas de apoio
gue oferecem hospedagem gratuita a crianca e a seu familiar cuidador; como a
Associacao dos Amigos das Criangcas com Céancer (AACC), além de voluntérios que
viabilizam a conducdo das criangcas até o hospital, minimizando as despesas com
transporte. No caso dos pacientes que residem em outra cidade, a viabilizacdo do

transporte deve ser realizada pela Prefeitura do municipio.

Das familias entrevistadas, verificou-se que duas possuem outra pessoa
gue também recebe cuidados médicos, aumentado a possibilidade de ocorrer maior

estresse e desgastes fisicos e emocionais.

5.4 ANALISES DA TEMATICA DAS ENTREVISTAS

Neste ponto da analise foram apresentados os contetdos referentes aos
relatos dos participantes da pesquisa, a partir da ética da Psico-oncologia. Estimou-
se construir possiveis estruturas, que possam corroborar as necessidades
emocionais dessas familias, a fim de obter uma melhor compreensdo do contexto

“familiar cuidador e paciente” no que concerne ao tratamento oncolégico infantil.

5.4.1 SIGNIFICADOS DA DOENCA

A primeira pergunta que norteou essa etapa da entrevista foi: “O que vocé
entende por cancer?”. Na analise dos relatos dos participantes, pode-se observar
gue no impacto do diagndstico, o cancer foi compreendido pelos cuidadores como
sinbnimo de morte e de doenca incuravel, no qual nunca haviam imaginado que

aconteceria em sua familia, conforme se observa em falas de um dos participantes:
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No inicio foi assustador, antes cancer era morte (...) Ndo conheco
nada, nunca procurei saber, sei que tem alguns tipos que s&o
curaveis e outros néo tdo agressivos. Achava que era o fim, me
faltou o chéo (C%2);

Estudos revisados por Menezes et al (2007) constatam que desde o

momento da comunicacdo do diagndstico de cancer infantil, para a familia, o

processo de perda do ente querido ja se inicia, uma vez que a situacao € impactante

de uma forma que traz consigo a possibilidade da morte.

Ap6s o impacto do diagnéstico, observa-se uma mudanca no significado

da doenca, que passa a ser compreendida ndo mais como sinbnimo de morte e sim,

como uma doenca dificil de tratar, porém com possibilidades de cura. Diante de tal

colocacéo, verificou-se que também os familiares participantes desta pesquisa ja

tém esperancgas na cura:

Antigamente achava que era uma doenca que ndo tinha cura, hoje
acredito na cura (P1);

N&o conheco nada, nunca procurei saber, sei que tem alguns tipos
gue sdo curaveis e outros nao tdo agressivos. [...] Achava que era o
fim, me faltou o chéo (P2);

Até o diagnéstico, achava que aconteceria com todos menos na
minha familia. Por mais que eu leia e me informe, a doenca é sempre
uma incognita, sempre tem uma surpresa. A médica ajuda a
entender a doenca. As vezes quero entender e outras vezes nio
guero porgque tenho medo de saber sobre a doenca (P3);

Doenca horrivel, mas que tem cura. E muito assustador mas, ja
entendo mais (P4);

Uma doenca traigoeira, cheia de efeitos colaterais dificeis. Jamais
achei que aconteceria comigo (P5).

Portanto, de acordo com o relato dos participantes, pode-se perceber que

a compreensdo da doenca esta intimamente ligada a vivéncia do tratamento da

mesma.

% P - participante
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O grau de escolaridade da maioria dos participantes pode ser um fator
gue dificulte nesta compreensao de uma definicdo mais “cientifica” ou “teérica” sobre
a doenca e seu tratamento. Outro fator importante, que geralmente dificulta na
assimilacao das informacgdes sobre o tratamento, refere-se & desestrutura emocional
presente no momento da descoberta do diagnéstico, como € apontado por Lopes e
Valle (2011). O autor também enfatiza a importancia dos profissionais de saude em
explicar varias vezes, retomando o assunto para que seja possivel uma elaboracao

por parte dos familiares.

Partindo desta analise, cabe elencar a este contexto 0s estagios
emocionais definidos por Kluber Ross. O primeiro estagio, chamado de fase da
negacdo — iniciada com o recebimento do diagnéstico - pode ser percebida nos
primeiros discursos dos participantes, tendo em vista o distanciamento entre a
pessoa e a possibilidade da doenca atingi-la. Sobretudo, com o passar do tempo, tal

fase é substituida por uma aceitacdo parcial.
Jamais achei que aconteceria comigo (C5).

Conforme Valle e Vendrusculo: “O diagnéstico do cancer infantil € o inicio
de efeitos desalentadores sobre toda a familia e ndo somente sobre a crianga.
Também a familia é vitima do cancer infantil” (VALLE e VENDRUSCULO, 1996, p.
736). Os autores explicam que um dos motivos para esse efeito na familia € devido

a internalizacdo de que os filhos devam, necessariamente, sobreviver aos seus pais.

A importancia do conhecimento sobre a doenca € necesséria, portanto,
para que a familia enfrente a terapéutica. Conforme disposto no referencial teorico, o

tratamento geralmente € longo e complexo que exige compreensao dos familiares.

5.4.2 O IMPACTO DIAGNOSTICO PARA O FAMILIAR CUIDADOR

Os pais sdo os primeiros a receberem o diagndéstico de cancer em seus

filhos e, portanto, os primeiros a necessitarem de cuidados e apoio psicolégico. As
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reacbes das familias podem ser definidas como complexas e particulares. O
paciente e sua familia passam a enfrentar o choque inicial até que possa haver uma

reorganizagao e, entao, a aceitacao da doenca.

Os patrticipantes desta pesquisa, sobre o impacto diagnéstico, disseram:

Foi um choque, um desespero. Porgue dois tios por parte de pai dele
ja morreram de cancer. [...] Olha pra enfrentar tem que ter muita fé
em Deus. [...] Eu ndo sabia o que era cancer (P1);

Foi dificil encarar, depois enfrentei. [...] O tratamento é longo e
doloroso. [...] Me mantive em pé para ajudar (P2);

No comec¢o doi, foi um choque. Hoje vejo as outras criangas em
estado bem pior, o dela tem cura. Mas mesmo assim, tem horas que
fico emotiva (P3);

Assustador. Logo ap6s o diagnostico viemos para Campo
Grande. [...] A luta foi rapida. [...] A familia inteira ficou abalada (P4);

Quase morri. O médico falou que tinha pouco tempo de vida. Os
irmaos sentem falta e ficam com do dele até hoje (P5).

Constatam-se as observacfes de Valle e Ramalho sobre o diagnostico,
em que apontam que mesmo com todos os avanc¢os da medicina e o alto indice de
cura em grande parte dos canceres infantis, o diagnéstico de um cancer infantil
referente a um filho € marcado por incertezas e angustias (VALLE; RAMALHO,
2005).

Tendo em vista a temética do impacto diagnéstico frente ao tratamento
oncoldgico infantil, € necessario salientar que o diagndstico de cancer em crianca
pode ser atrasado pela mesma ndo se mostrar gravemente doente, pois esta doenca
pode imitar outras comuns a infancia, como também processos fisiologicos do
desenvolvimento normal (RODRIGUES; CAMARGO, 2003).

Um dos problemas mais dificeis de enfrentar, quando se tém pacientes
com doencas graves, é quanto a expectativa de cura, que pode acontecer tanto por

parte do paciente, dos familiares, como também pela equipe de saude (MACIEIRA,
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2001). Porém, deteccdo precoce e o tratamento especializado e agressivo tém
alcancado altos indices de cura atualmente. Depende também da localizagdo do
tumor, da histologia, da sua biologia e do estagio da doenca quando do diagndéstico.
Outro fator € que pacientes com o cancer localizado em um s6 6rgao tém melhor
prognostico, que aqueles com doenga avancada (RODRIGUES; CAMARGO, 2003).

Nesse periodo, ndo raramente, surgem questionamentos e crises
existenciais e, por fim, a depresséo, ndo s6é do paciente, mas também em pessoas
da sua familia, levando a tristeza, a apatia, a sensacdo de vazio e a um sofrimento
interior insuportavel. A depressdo pode ser considerada um efeito colateral da
doenca principal e afeta pensamentos, sentimentos, saude e comportamento, da
gual muitos s6 se recuperam depois de longo tempo e com ajuda de profissionais e
de medicamentos (BARBOSA, 2003).

Assim, a primeira reacao € de choque, de desespero, sendo assustadora,
por ndo conhecer sobre essa doenca, ou por ja ter tido alguém na familia ou
conhecido que ja a teve, ou por ter conhecimento de o quéo longo e doloroso sera a

caminhada.

Superados os momentos traumaticos e ainda convivendo com a doenca e
suas sequelas fisicas e psicolégicas, vém o tratamento, as incertezas quanto ao

futuro e os questionamentos quanto ao passado (BARBOSA, 2003).

Durante esse periodo entre o diagndstico, tratamentos agressivos, muitas
vezes mutilantes, medicamentos de uso continuo, exames caros, a retomada do
cotidiano e, por fim, mas ndo por ultimo, a ameaga de metastase para o resto da
vida, sdo adicionados a um custo emocional e financeiro. Diante desta inesperada
sobrecarga que os profissionais da area da psico-oncologia se tornam muito mais
importantes, uma vez que, se ndo tratada, o sofrimento fisico e psicologico, as
incertezas e ameacas represados brotardo violentamente, voltando-se contra a

propria pessoa que os estao sentindo (BARBOSA, 2003).
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5.4.3 MUDANCAS NA FAMILIA APOS O ADOECER

No momento do diagndstico e nos primeiros tempos que se seguem
a ele, h4 uma grande dificuldade em aceitar tal acontecimento na
vida do filho e ndo na prépria vida. Muitos pais afirmam que a vida
sofre uma paralisacéo: eles ndo conseguem trabalhar nem cuidar da
casa e dos outros filhos, ndo tem vontade de sair nem para ir ao
supermercado, ndo querem tomar banho ou se arrumar (VALLE;
RAMALHO, 2005, p. 510).

Diante da grande influéncia que o tratamento oncolégico infantil possui ha
vida de toda familia, procurou-se neste momento da pesquisa, compreender quais
foram as mudancas que ocorreram nas familias apds o adoecimento da crianca ou

adolescente, a partir da visdo do familiar cuidador.

A familia pode ser definida como uma “miniatura” da organizagao social,
incluindo pelo menos duas geracdes, formada sobre vinculo sanguineo. As funcdes
principais da familia sdo: a de preservar a espécie e a socializacdo dos seus
membros para que se tornem bons cidadéos, pois os individuos necessitam de
adequacéao social para desenvolverem seu papel e sobreviverem socialmente. Suas
outras fungdes sejam elas econdomica, educacional, cultural, de protegdo, dentre
outras, variam em importancia de acordo com a época e com o lugar em que esta
inserida (VIEIRA, 2004).

Atualmente, os lagos familiares passaram a depender quase que
unicamente dos vinculos afetivos gerados no convivio diario, os quais devem ser
auténticos, pois sendo, tornar-se-do frageis para que uns suportem a
responsabilidade para com os outros. Quando um dos integrantes da familia é
diagnosticado com cancer, tal enfermidade tem o poder de mudar tudo, sobre a qual
passado e futuro passam a ser coisas distantes e 0 presente assume outras

proporgdes. E neste contexto que se espera uma reformulacéo do papel familiar.

Essa situacdo pode tanto afastar os familiares uns dos outros, como pode

aproxima-los, na luta para vencer a doenca:
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Muda tudo né. [...] Todos em choque porque comega o0 tratamento e
tém os sintomas que nos deixam desesperados. [...] Cada dia é uma
novidade. Nos deixa apreensivas. [...] Até aproximou eu e 0 meu
marido, a gente passou a dividir mais as tarefas (P3);

Eu e meu marido, que é o padrasto dele nos aproximamos muito, ele
se dedicou 100% mas no comeco eu pedi a separacdo, mas ele ndo
aceitou, ainda bem. E que eu achava que néo ia dar conta de fazer o
papel de esposa também. Meu filho ia precisar muito de mim. [...]
Esta estudando sim, ele tem professora domiciliar em casa, dai ele
nao perdeu o ano letivo (P4);

Acho que eu e meu marido estamos brigando menos, se unindo mais
para ter forca (P5).

Outra mudanca ocorrida na familia foi devido a distancia entre local de
moradia e o hospital para o tratamento, pois € bastante dificil vir de um municipio
para outro. Além disso, a questdo ja apontada por Valle e Ramalho (2005) sobre a

guestao do trabalho:

Primeiro que a gente teve que vir pra Campo Grande. [...] E acho que
0 mais dificil de tudo é que eu preciso trabalhar mas ndo posso.
Quando a gente vai pra la ele até vai na escola as vezes (P1).

A rede de suporte a criangca com cancer criada e desenvolvida pela
familia precisa ser eficaz ao que se propbe em termos de assisténcia as
necessidades dos seus membros. Por isso, € fundamental que a familia repense o
seu papel e se reorganize a partir dele, revendo conceitos, valores, crencas,
comportamentos e atitudes, com base nos lagcos afetivos, aliancas, trocas com
reciprocidade (BARBOSA, 2003; VIEIRA, 2004).

No que concerne as mudancas na vida da criangca ou adolescente —
paciente — foi constatado que a maior mudanca € em relacdo aos estudos e a

frequéncia escolar, como apontam os familiares cuidadores:

A mudanca pra minha filha mesmo, o que mais prejudicou foi a
escola. Ela ndo quer ir mais pra aula. E porque ela fala que ndo se
sente bem, diz que se sente cansada, mas no fundo é porque ela
perdeu os cabelinhos dela sabe. Ela tem vergonha. Ela ndo esta
fazendo acompanhamento escolar domiciliar, mas aqui no Hospital
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ela faz as atividades que as professoras passam, € bom né, porque
ai ela ndo esquece pra quando voltar pra escola (P2).;

Outros pacientes intercalam escola com aula em classe hospitalar:

O M. nao perdeu o ano letivo, acompanhando a aula fora da escola.
Esté conseguindo acompanhar tudo (P5).

Diante desta realidade e do conhecimento das principais mudancas que
ocorrem na vida do paciente e sua familia, em especial, seu familiar cuidador, o
Hospital do Cancer Alfredo Abrdo, como Centro de Assisténcia de Alta
Complexidade em Oncologia, possui uma rica estrutura fisica e de profissionais para
a realizacdo do tratamento quimioterapico infantil, contando com a atuacdo de
multiprofissionais, tais como: enfermeiros, médicos pediatras, psicélogos,
pedagogos, voluntariado, fisioterapeutas, nutricionista, fonoaudiélogo e assistente
social (HOSPITAL DO CANCER ALFREDO ABRAO, 2010).

Assim, o hospital conta com pedagogas que se ocupam das atividades
escolares, chamadas de atendimento pedagodgico domiciliar, onde as criancas
acompanham o ano letivo de sua escola, pois uma das mudancas com o diagnostico
de doencas como o cancer € a necessidade de intercalar os periodos entre escola
(onde moram) e aulas em classe hospitalar, que conforme Biancarelli (2006),
participar destas aulas aumenta a confian¢ca do paciente fazendo-o sentir que sua
vida € como de outras criancas. Aprender, estudar e brincar sdo formas de interagir
e de se integrar, fazendo com que a criangca viva dentro de uma possivel

normalidade.

O Hospital do Céancer Alfredo Abrdo esta de acordo com o que diz
Biancarelli (2006), pois dispde para a crianca e seu cuidador uma sala (Quimioteca)
gue conta com jogos ladicos, brinquedos, televisdo, filmes infantis, poltronas

confortaveis.

Esses profissionais que auxiliam em classes hospitalares, dizem que
estes encontros reduzem o estresse das internacbes e permite que 0 pequeno

paciente sinta-se produtivo e participante. As maes, muitas vezes, ndo querem que
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seus filhos participem destas atividades por acreditarem que estardo evitando um
desgaste desnecessario, porém com o passar do tempo verificam que as mesmas
geram bem estar no filho, pois 0 momento de aula também é um ponto de encontro
entre as criancas (BIANCARELLI, 2006).

O setor de psicologia conta com uma psicologa infantil, que cuida das
criancas em tratamento e outra profissional que realiza o atendimento/acolhimento
aos familiares, os quais necessitam de atengéo, compreensao e esclarecimento para
gue possam enfrentar este momento dificil, pois eles também estdo vivendo e
sobrevivendo dentro de um contexto de mudancas (HOSPITAL DO CANCER
ALFREDO ABRAO, 2010).

Diante de tais colocacdes, a realidade vivenciada por familiares
cuidadores de criangcas e adolescentes com cancer, possibilita entender como o0s
membros da familia agem perante esta doenca que muitas vezes nao tem cura. Esta

recém-chegada situacao leva, portanto, a outra realidade.

5.4.4 A FAMILIA: ORGANIZACAO, PARTICIPACAO E DIA A DIA

As familias envolvidas no tratamento quimioterpico da crianga vivem
momentos bastante dificeis. Muitas vezes, demandam de todo o seu tempo e de
uma disponibilidade integral, principalmente, do cuidador principal para o
acompanhamento no tratamento oncoldgico. Considerando a responsabilidade de
cuidar de um familiar doente tentou-se identificar se os outros familiares contribuem
na realizacdo ou execucédo das tarefas do cotidiano da familia e como € o dia-a-dia

da familia em relacdo ao cuidado da crianca.

Diante disso, e de acordo com Biancarelli (2006), o cancer infantil € um
fendmeno que desestrutura toda a familia, com um tratamento bastante prolongado.

Quando o tratamento é feito fora do municipio onde moram, as maes tém de deixar
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0 emprego e os outros filhos, os quais ficam com vizinhos e parentes, quando nao

permanecem sozinhos mesmo.

Sem casas de apoio e a ajuda de voluntarios, este deslocamento e o
tratamento seriam impossiveis. Alguns participantes desta pesquisa se hospedam

na casa de apoio AACC — Associagao de Apoio a Criangca com Cancer:

Na casa de apoio, ha AACC, la é uma maravilha pra gente porque a
gente ndo gasta com nada né (P1).

A gente se hospeda na casa de apoio AACC (P5).

Através da entrevista e da observacao, p6de-se perceber que apenas o
familiar cuidador é mais presente nos cuidados com o paciente. Algumas familias
dividem suas func¢des entre os moradores da casa, incluindo irméaos, avés, pais e

maes, outros nao, conforme relatos:
O pai dele e a familia dele ndo ajudam em nada (P1);

Dividimos as tarefas. Eu acompanho no tratamento porque a mae
dela trabalha em outra cidade (P2);

Somos s6 nés trés que participamos (bisavé paterna, pai € mae).
Porque o restante é de fora. O apoio é por telefone (P3);

Nossa familia € dedicacao total. Mas o pai ndo tem contato com o C.
desde o diagndstico (P4);

Nenhuma participacdo, apenas eu mesma (P5).

A presenca constante e protetora da mae, ou de outro membro da familia,
e sua participacdo direta no tratamento podem promover seguranga e amparo na

travessia dessa experiéncia dificil e dolorosa (MENEZES et al, 2007).

No que se refere ao dia-a-dia no cuidado da crianca, percebe-se que o0s
familiares tentam levar uma vida normal, com rotina, porém muitas vezes, torna-se
dificil uma vez que os familiares que moram no interior do estado, passam maior

parte do tempo longe de casa, em funcao do tratamento.
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De acordo com Vieira (2004), para o cuidador, existem dificuldades
implicitas na tarefa e tensdes intrapsiquicas associadas a elas ou ao vinculo afetivo
gue se tem com a pessoa que estd demandando cuidados, sendo importante
lembrar a dependéncia psicofuncional entre cuidador e a criangca ou adolescente
doente, modificando significativamente a rotina, a dinamica, a estrutura familiar e a
relacdo e troca entre seus membros, colocando uma série de demandas novas e
inesperadas, que podem ser atendidas de maneira angustiante por quem cuida. Em
virtude do envolvimento afetivo entre paciente e familiar levando, muitas vezes, a um
sentimento de impoténcia e culpa, em consequéncia das dificuldades enfrentadas no

dia-a-dia, ou da falta de habilidade para a tarefa, dentre outras coisas.

Logo, observou-se nesta pesquisa, a necessidade de alteracbes na
dindmica familiar, no que se refere aos papéis, aos cuidados e a situacdo financeira.
Em alguns casos, é necessario que o cuidador saia do emprego, principalmente
guando ndo tem o marido presente. E, muitas vezes, o Unico recurso financeiro é o
auxilio doenca. Sobre as alteracdes no cotidiano familiar, os participantes colocaram

que:

O pai dele e a familia dele ndo ajudam em nada. [...] Em casa
tentamos ter uma vida normal (P1);

Dividimos as tarefas. Eu acompanho no tratamento porque a mae
dela trabalha em outra cidade (P2);

Somos s6 nés trés que participamos (bisavé paterna, pai € mae).
Porque o restante € de fora. O apoio € por telefone. De manha, eu
cuido e a tarde o pai cuida. A noite ela fica com os dois (P3);

Nossa familia € dedicacao total. Mas o pai ndo tem contato com o C.
desde o diagnéstico. Ficamos 15 dias na nossa cidade e depois
voltamos para Campo Grande na casa de apoio. Fica s6 eu e ele
mesmo (P4); Nenhuma participacao, apenas eu mesma (mae) (P5).

Da mesma forma, para Nascimento et al (2005), a presenca de uma
crianca ou adolescente com cancer pode romper a estrutura de uma familia, porém,
a medida que esta se adapta a doenca e ao tratamento, surgem novos papeéis e
responsabilidades, a fim de buscar o restabelecimento do equilibrio familiar.
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5.4.5 FAMILIA: ORGANIZACAO E CUIDADO

A familia, do ponto de vista da Psicologia, € um espaco de protecdo,
cuidados e socializagdo, sendo importante que todos os seus membros participem
das atividades familiares, fortalecendo seus vinculos de convivéncia e
desenvolvendo autonomia. Uma familia cuidadora garante o desenvolvimento fisico
e emocional das criancas, através de cuidados com a saude, higiene, alimentacao,
ambiente saudéavel, educacao. Todos cuidam de todos, podendo: dividir as tarefas
de casa; dividir as despesas; brincar e cuidar das criancas; elevar a autoestima e a
estima dos demais; fortalecer os vinculos e sendo protagonista da proépria historia;

empreender numa boa socializacédo (SAS, 2008).

Percebe-se que € uma doenca que desestrutura toda a familia,
observando-se a necessidade de reestruturacdo da situagéo familiar, uma vez que a
mesma tem um tratamento muito prolongado, levando a reajustes quanto a
emprego, moradia, cuidado com outros filhos, manutencédo da casa, hospedagem
(se tratamento fora do préprio municipio) (BIANCARELLI, 2006).

7z

O cuidado é o ato ou tarefa de zelar pelo bem-estar de alguém,
prestando-lhe assisténcia, assumindo a responsabilidade e os encargos inerentes a
vida, sendo uma nocao intrinseca a natureza humana. Aqui se fala do cuidado
assistencial, que é ajudar um individuo que esteja incapaz de cuidar-se por si s0, ou
auxiliar o cuidador principal em outras tarefas da casa, de forma a néo sobrecarregar
apenas um. Independente do tipo de cuidado que a pessoa precisa, € a sua
gualidade que vai facilitar o desenvolvimento da autoestima e da autoconfianca,

indispenséaveis a qualidade de vida dos individuos (VIEIRA, 2004).

Nesta pesquisa, verificou-se que trés cuidadores cuidam do paciente
sozinhos, sem ajuda de ninguém, e dois repartem os cuidados, seja por periodos,

seja na hora da quimioterapia:

O cuidado é apenas meu mesmo (mae) (P1);
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De manha ela fica com a avo, de tarde com o irmao, e a noite com a
mae (P2);

Pra fazer a quimio, a A. quer que eu e o pai dela estejamos juntos.
Entdo o pai dela no comecgo pegou licenca e depois trocou o horéario
no trabalho, para poder estar aqui (P3);

S6 eu que cuido do meu filho (P4); Sou mais eu e ele mesmo. Meu
marido ndo ajuda nao (P5).

Este aspecto corrobora a pesquisa de Menezes et al (2007) que afirma
gue além do familiar cuidador oferecer apoio e poupar a crianga de um excesso de
sofrimento, ele proprio experimenta sentimentos de desamparo, que compromete,

sobretudo seu bem estar emocional.

A pesquisa de Beck e Lopes (2007), também sobre “Cuidadores de
criangcas com cancer” conclui que o familiar cuidador aceita de forma passiva a falta
de disponibilidade dos outros membros da familia em relacdo ao cuidado do
paciente, uma vez que consideram a responsabilidade do cuidar exclusivamente

sua.

Os mesmos autores trazem uma pontuacdo importante sobre Lindgren
(1990), que enfatiza a importancia do cuidado para os cuidadores, pois em de suas
pesquisas, foi constatado que os cuidadores que haviam recebido afeto possuiam
menos probabilidade de se “despersonalizar”. A falta de suporte familiar,
desencadeia, na maioria das vezes, um esgotamento fisico e mental no cuidado
(BECK e LOPES, 2007).

5.4.6 DIFICULDADES ENCONTRADAS NO TRATAMENTO ONCOLOGICO

Buscou-se, neste topico, identificar as dificuldades do familiar cuidador

em relacdo a doenca e ao tratamento oncoldgico de seu(sua) filho(a) a partir de
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relatos obtidos nas entrevistas bem como de observacdes realizadas pela

pesquisadora, na “Quimioteca”.

Relatos pontuam a dificuldade que os familiares cuidadores residentes em
outros municipos que ndo o de Campo Grande possuem em relacdo a distancia

percorrida, para que o tratamento de seu(sua) filho(a) seja realizado.

Esta distancia se deve ao fato de que no Estado de Mato Grosso do Sul,
séo poucos os Centros de Atencao Oncoldgica de Alta Complexidade, devendo toda

populacdo do Estado ser atendida na capital.

Mais dificil que enfrentar o longo trajeto, € ficar longe de seus entes
gueridos, principalmente dos outros filhos. Além de outros fatores que impedem
essa proximidade, o SUS permite que apenas um familiar acompanhe o paciente,
durante o tratamento, bem como a casas de apoio, como a AACC, uma vez que néo
possui estrutura fisica para hospedar outros membros da familia, além do familiar

cuidador.

O dificil pra mim & ter que vir pra ca pra tratar, queria que a gente
tivesse como tratar 14 na nossa cidade. E triste pra mim ficar longe da
minha filhinha de trés anos (P1);

Temos dificuldade no transporte, para irmos pra nossa cidade (P5).

Tivemos dificuldade para ele fazer a cirurgia. E também de
transporte, porque moramos em outra cidade e a distancia é dificil
também (P4);

Biancarelli (2006) diz que o cancer na crianca tem um dos tratamentos
mais longos, sempre superior a dois anos, seguindo de acompanhamento que pode
levar outros cinco. Entre 20% e 30% destes pacientes em tratamento nos hospitais
gue tratam céancer vém de outros municipios e estados, significando, em muitos

casos, a desestruturacdo da familia.

Apesar disso, a taxa de adesdo ao tratamento é alta, em razdo do

empenho dos pais, especialmente das mées, que vao para onde houver esperanca
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de cura. Outra razdo € o servico de apoio existentes nos hospitais, entidades civis e
de voluntarios, oferecidos a crianca e a seus parentes. Tais fatores fazem com que
os familiares cuidadores se adaptem ao tratamento com o passar do tempo, nao
percebendo dificuldades para a realizacdo do mesmo, apenas mudangas e

adaptacdes no contexto de suas vidas.



CONSIDERACOES FINAIS
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Com esta pesquisa, pretendeu-se mostrar as dimensdes externas e
internas que o cancer provoca na estrutura familiar da crianca, através das
entrevistas com os familiares cuidadores, buscando a reflexdo sobre o promover de
melhor bem-estar e atendimento individualizado aos mesmos, disponibilizando
através do referencial bibliografico aqui disposto, um maior esclarecimento sobre o

assunto.

Verificou-se, no decorrer desta dissertacdo, aspectos importantes para
entender a vivéncia de um tratamento oncoldgico infantil para os familiares
cuidadores. Em um primeiro momento, aprofundando o conhecimento sobre a
doenca, pbde-se compreender seus avancos no tratamento, suas limitacbes
referentes a prevencao primaria, ao tempo de laténcia da doenga, muito mais rapido
do que o do cancer em pessoas adultas, fazendo com que seja a primeira causa de

mortalidade infantil por doenga no mundo.

Abordar sobre o tratamento oncolégico infantil no Brasil, em especial a
Politica Nacional de Atencédo Oncoldgica, fez que com que a pesquisadora pudesse
aliar a teoria com a prética observada e pesquisada no Hospital do Cancer Alfredo
Abrado. Conhecer a estrutura fisica e de profissionais que compdem o servi¢co de
saude foi de extrema importancia para compreender a satisfacao e tranquilidade dos
familiares cuidadores em realizar o tratamento de seus filhos na “Quimioteca”. Apos
o periodo do diagnéstico, considerado um dos mais criticos, os familiares puderam
adaptar-se a nova rotina, sentindo-se amparados pela Instituicdo, o que facilitou o

processo de tratamento.

Pbdde-se considerar também a fundamental importancia do atendimento
pedagogico aos pacientes. Na pesquisa, os familiares cuidadores apontaram que o
afastamento da escola € uma das maiores mudancas na vida de seus filhos quando
iniciam o tratamento, em especial agueles que moram em outro municipio. Porém,
com o atendimento pedagogico domiciliar, seus filhos puderam acompanhar o ano

letivo escolar no proprio hospital.
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Também foi necesséario o aprofundamento do estudo na area da Psico-
oncologia, com enfoque nos aspectos psicossociais relacionados a doenca, ja que o
cancer infantil € uma doenca que atinge ndo so a crian¢a ou o adolescente mas toda
sua familia, ndo podendo ser dissociada. Da mesma forma deve ser a intervencéo
da Psico-oncologia. O psico-oncologista deve buscar conhecer as relagcdes paciente
- familiar cuidador - profissionais da area da saude, contribuindo desta forma para a
atuacao multidisciplinar, a fim de proporcionar maior e melhor atendimento as

criangas e adolescentes com céancer e seus familiares cuidadores.

Enfim, sobre os participantes desta pesquisa, os familiares cuidadores, a
literatura demonstra que na maioria das vezes sdo sobrecarregados, necessitado
realizar novos papéis na familia e, sobretudo, da colaboracdo dos outros membros,
0 que muitas vezes é dificil. A revisdo da literatura delineada durante este trabalho,
portanto, possibilitou a visualizacdo e o0 conhecimento sobre profundas
reverberacdes familiares produzidas pela enfermidade neoplasica que acomete a
crianca e o0 adolescente e, com a aplicacdo da Psico-oncologia, verificar e

compreender as vivéncias e o entendimento da familia com relag@o ao cancer.

A desorganizacdo familiar que acontece em decorréncia do cancer
infantil, & tanto fisica, emocional, como financeira, gerando sentimentos como
impoténcia, angustia, ansiedade, cansaco, sofrimento, desesperanca, tristeza, nao
excluindo o medo de morte, pripriamente dito. Procurando obter seu bem-estar, o
psico-oncologista deve facilitar a comunicacdo entre o0s Vvarios individuos
participantes deste contexto. Aqui, ndo somente oferecer suporte ao familiar

cuidador, mas a todos os membros da familia que necessitem.

Assim, 0 psico-oncologista deve se preocupar também com o0s
familiares/cuidadores, sendo este um de seus campos de acéo, de foco de estudo e
de intervencao, conhecer sobre as suas individualidades, sejam culturais, regionais,
pessoais, profissionais, relacionais, dentre outras, para estar auxiliando os outros
profissionais da saude, que numa atuacdo multidisciplinar proporcionem um
atendimento mais humanizado, adequado, eficiente e individualizado. Devem-se

estar atentos ndo apenas as necessidades fisicas, como também para as demandas
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psicoldgicas e sociais do paciente, familia/cuidador, alicercando a sua saude mental

e sendo suporte emocional para 0s mesmos.

A familia/cuidador necessita imensamente ter este cuidado e atencdo,
uma vez que representa o bem-estar e apoio fisico, psiquico e espiritual da crianca

e do adolescente.

Percebeu-se, através da pesquisa aqui elaborada, que apesar dos
avancos na area da saude com relacéo a esta doenca, ainda ha muito a conquistar,
existindo muitos obstaculos a serem transpostos a fim de que o seu diagndéstico e
seu tratamento nao retratem tanta tensdo e medo para o paciente e sua familia,
diante das mudancas ocorridas pelas situa¢des dificeis e dolorosas nas experiéncias
vividas em situacbes de adoecimento, como as que a crianca enfrenta no
funcionamento do proprio corpo, 0s contatos com os procedimentos médicos como
consultas, exames (muitas vezes invasivos), tratamentos, sérios efeitos colaterais da
medicacao, internacdo hospitalar, dificuldade em se afastar da familia quando das
internacdes, levando a modificar sua rotina, promovendo a desorganizacdo do
cotidiano familiar e desconforto diante de um mundo desconhecido em decorréncia

do tratamento, comprometendo seu bem-estar emocional.

Diante de tal necessidade e de tdo dolorosa doenca, é animador perceber
gue existem casas de apoio, hospitais e centros especializados no tratamento
oncolégico no pais, que tém proporcionado e disponibilizado recursos avancados e
apoio necessario de equipes multiprofissionais a todos os individuos envolvidos
neste contexto no enfrentamento das dificuldades vivenciadas, desde o diagndstico

até ao tratamento prolongado.

Nesse sentido, conclui-se que toda familia, ndo sé o familiar cuidador,
deve participar ativamente do tratamento e receber suporte emocional e técnico,
para ir além do aprender a cuidar do paciente, saber enfrentar, compreender e
compartilhar seus sentimentos, vivéncias e saberes, e conseguir lidar com todas as

mudancas, conflitos e dificuldades advindas com um tratamento oncoldgico infantil.
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Assim, a Psico-oncologia deve, cada vez mais, oferecer suporte para que
os familiares cuidadores possam adaptar-se ao tratamento, tornando-se também,
colaboradores da equipe de saude, j4 que séo eles os principais responsaveis pelo

bem estar emocional dos pequenos pacientes.
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APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E
ESCLARECIDO (TCLE)

1 TITULO DO PROJETO DE PESQUISA

A FAMILIA COM CANCER: UM ESTUDO SOBRE FAMILIAS DE CRIANCAS
PORTADORAS DE CANCER

2 PESQUISADORA

Nome: Francisca Flavia Loureiro Costa,
CPF: 023856531-92;

RG: 1114630 SSP/ MS;

Telefone: (67) 9266-3559;

E-mail: franciscaflavia@gmail.com;

Endereco: R. Jintoku Miney, 179. Bairro Royal Park. Campo Grande-MS.

3 ORIENTADORA

Nome: Sonia Grubits;
CPF: 12641030187;

RG: 098448281-0 SSP/MS,;
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Telefone: (67) 3312.3605;
E-mail: sgrubits@uol.com.br;

Enderego: R. Av. Mato Grosso, N°759. Campo Grande —MS.

4 OBJETIVOS DA PESQUISA

O objetivo desta pesquisa foi tracar o perfil do familiar responsavel da crianca em
tratamento de cancer no Hospital do Cancer Alfredo Abrado, Campo Grande/MS e
analisar quais as representacdes do cancer para eles. A pesquisa também buscou
verificar quais intervencdes sdo utilizadas para promocdo de salude e bem-estar
deste familiar, na Instituicdo hospitalar, durante o tratamento da crianca, segundo a
logica da integralidade em saude; compreender as formas de cuidados
desenvolvidas pela familia da crianga, para ajuda-la no tratamento; e por fim, refletir

sobre a assisténcia integral em salude da crianca e sua familia.

5 JUSTIFICATIVA DA PESQUISA (SINTESE)

O céancer é considerado um problema de saude publica mundial. De acordo com o
Instituto Nacional do Cancer (INCA), 900 (novecentas) criancas brasileiras de 1 a 19
anos sao acometidas pelo cancer infantil por ano. Esta doenca € a segunda causa
de mortalidade infantil no Brasil, bem como em paises desenvolvidos. Portanto, é de
fundamental importancia que sejam desenvolvidas pesquisas e acdes especificas

gue possam favorecer seu tratamento.

O cancer provoca mudancas significativas na vida da crianca e de sua familia,
ocasionando alteragcdes na dinamica familiar, e repercutindo em um desgaste

psicologico e financeiro. A familia geralmente se sente incapaz de atender a todas
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as necessidades de cuidado que a crianca em tratamento de cancer demanda e a

todos seus atributos familiares.

De acordo com alguns autores, é de fundamental importancia a avaliacéo a respeito
do significado que a doenga tem para a crianga com problemas crénicos de saude e
seus familiares, uma vez que, quando ha crencas distorcidas, estas comprometem o
tratamento e enfrentamento da doenca, além do nivel da qualidade de vida de

ambos.

Diante dessa realidade, vale ressaltar também, a necessidade de um preparo da
equipe de saude para que possa oferecer um apoio ao familiar durante o tratamento,
atingindo assim o objetivo do atendimento integral em saude, principio basico do
Sistema Unico de Saude (SUS).

6 PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

Para a realizacdo da pesquisa, os participantes foram informados dos objetivos da
mesma, e aos que aceitaram a participagcdo preencheram o Termo de

Consentimento Livre e Esclarecido.

7 POSSIVEIS DESCONFORTOS E RISCOS CONTIDOS NO TERMO DE
CONSENTIMENTO

Caso nao se sinta a vontade com alguma questao, esteja ciente de que pode deixar
de respondé-la, sem que isso impligue em prejuizo algum. Sendo que a sua
participacdo nesta pesquisa € voluntaria, ou seja, tem o direito de escolher a
participar e pode desistir da mesma a qualquer momento; e ndo implicara qualquer
risco ou desconforto. Se houver necessidade de entrar em contato com a
pesquisadora, estou ciente de que posso encontra-lo no telefone ou e-mail acima

descritos.
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8 POSSIVEIS BENEFICIOS ESPERADOS

Acredita-se que a pesquisa em questdo trouxe conhecimentos da realidade
vivenciada pelos familiares e criangas em tratamento de cancer no Hospital Alfredo
Abrdao, portanto, possibilitando maiores discussfes sobre a tematica, a fim de
otimizar o atendimento hospitalar oferecido a populacdo em questdo, devida
tamanha importancia que o familiar e a equipe de saude possui no tratamento do

cancer infantil.

Considerando as informacdes que constam nos oito itens deste Apéndice e as
normas da Resolucdo n° 196/96 do Conselho Nacional de Saude/Ministério da
Saude consinto, de modo livre e esclarecido, participar da presente pesquisa na
condicao de participante da pesquisa e/ou responsavel por participante da pesquisa,

sabendo que:

1 A participacdo em todos os momentos e fases da pesquisa é voluntaria e ndo
implica quaisquer tipos de despesa e/ou ressarcimento financeiro. Em havendo
despesas operacionais, estas deverdo estar previstas no Cronograma de
Desembolso Financeiro e em nenhuma hipétese poderdo recair sobre o sujeito da

pesquisa e/ou seu responsavel,

2 E garantida a liberdade de retirada do consentimento e da participacdo no
respectivo estudo a qualquer momento, sem qualquer prejuizo, punicdo ou atitude

preconceituosa;
3 E garantido o anonimato;

4 Os dados coletados s6 serdo utilizados para a pesquisa e os resultados poderao
ser veiculados em livros, ensaios e/ou artigos cientificos em revistas especializadas

e/ou em eventos cientificos;

5 A pesquisa aqui proposta foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP),
da Universidade Catolica Dom Bosco (UCDB), que a referenda e



6 O presente termo esta assinado em duas vias.

Campo Grande-MS /

89

Nome e assinatura do (a) participante da pesquisa

Francisca Flavia Loureiro Costa (pesquisadora)
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APENDICE B — OFICIO PARA AUTORIZACAO DA PESQUISA PELO
HOSPITAL DO CANCER ALFREDO ABRAAO

MISSAO SALESIANA DE MATO GROSSO

&P UNIVERSIDADE CATOLICA DOM BOSCO
i’CDB PROGRAMA DE POS-GRADUAGAO
ooooooooooooooooooooooooooo MESTRADO EM PSICOLOGIA

Campo Grande - MS, 20 de agosto de 2010.

Ao
Dr. Issamir Farias Saffar
Diretor clinico do Hospital do Cancer Alfredo Abraao

Campo Grande - MS

Informamos que sera realizada a pesquisa: “A FAMILIA COM CANCER:
UM ESTUDO SOBRE FAMILIAS DE CRIANCAS PORTADORAS DE CANCER?”,
pela mestranda Francisca Flavia Loureiro Costa, académica regular do Programa de
Mestrado em Psicologia da Universidade Catélica Dom Bosco; através de
entrevistas com familiares de criancas em tratamento quimioterdpico, sob a

orientacado da Professora. Dra. Sonia Grubits.

Solicitamos a autorizagdo para realizar a pesquisa nos familiares das
criancas que realizam o referido tratamento no Hospital do Cancer Alfredo Abrado,
no setor de quimioterapia infantil. Solicitamos ainda que as entrevistas sejam

realizadas nas dependéncias do Hospital, nos horarios a combinar.

Informamos que a participacdo dos referidos pacientes sera voluntéria,
com Consentimento Livre e Esclarecido, de acordo com a Resolucdo N° 196/96 do

Ministério da Saude e a Resolugcéo 016/2000 do Conselho Federal de Psicologia.
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Segue em anexo uma copia do projeto e do Termo de Consentimento Livre e

Esclarecido.

Colocamo-nos a disposicdo para maiores esclarecimentos. Os telefones

para contato sdo: 9266-3559 (Francisca), 3312-3605 (Mestrado em Psicologia).

Atenciosamente,

Francisca Flavia Loureiro Costa

Psicdloga e Mestranda em Psicologia/lUCDB



APENDICE C — INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS

ROTEIRO NORTEADOR DA ENTREVISTA

Data:

Entrevista n.:

DADOS DO PACIENTE

1. Idade da crianca

2. Meés/Ano que foi diagnosticado o cancer /

3. Tipo de cancer

92

4. Tipo de tratamento

CARACTERISTICAS DO CUIDADOR:

o

Grau de parentesco com a crianga

6. Ildade

7. Estado civil

8. Escolaridade

9. Ocupacao profissional




ASPECTOS SOCIAIS E ECONOMICOS DA FAMILIA

10. Possui casa propria?

11. Quantidade de moradores na mesma casa: adultos criangas total

12. Quem mora na casa?

93

13. Quantas pessoas trabalham?

14. Renda familiar?

() até um salario minimo

( ) de 1 a2 salarios minimos

() mais de 2 a 5 salarios minimos

() mais de 5 salarios minimos

() sem rendimento

15. Quantas pessoas ha casa estéo recebendo cuidados médicos atualmente?

16. Se tiver outra pessoa, qual o problema? Qual o tipo de tratamento?

17. Renda mensal familiar antes do tratamento: R$

18. Renda mensal familiar depois do tratamento: R$
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19. Recebe algum beneficio em decorréncia do tratamento da crianca? ( )sim ()néo

Qual:

SOBRE A REPRESENTACAO DA DOENCA

20. O que vocé entende por cancer?

21. Qual a participacdo dos outros familiares em relacdo as tarefas de rotina da casa

e com a crianga que esta doente?
22. Alguém da familia ou um amigo préximo ja teve algum tipo de cancerr?

23. Vocé poderia falar como e o dia-a-dia da familia em relacdo ao cuidado com a

crianca?

24. Como cada membro de sua familia se organiza para ajudar no cuidado?

25. Quais as dificuldades vocé encontra no tratamento?

26. Apos o diagnostico, como foi a reacao familiar? E como vem enfrentando hoje?
27. Quais as mudancas que ocorreram na sua familia quando a crianga adoeceu?

28. Vocé gostaria de fazer algum comentério final?
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APENDICE D - QUADOS SINOPTICOS DAS ENTREVISTAS

QUADRO 1-A: QUADRO SINOPTICO DO PERFIL GERAL DO CUIDADOR,
ASPECTOS SOCIAIS DA FAMILIA E DA CRIANCA EM TRATAMENTO

ONCOLOGICO

Identificacao/

casa (Quem?)

avo materna, 3 filhos)

materna, 3 filhos)

o . C1 Cc2 C3
Socio-econdmico
Grau de
parentesco do Mae Pai Mée
cuidador
Idade 3lanos 50 anos 40 anos
Estado Civil Amasiada Divorciado Amasiada
Escolaridade E.F. Completo E.M. Completo E.Superior completo
5 Pedagoga
Ocupag_ao Gargonete Motorista gog
Profissional (Desempregada) (Desempregada)
Fs)giuagao com 0 Divorciada Divorciado Amasiada
Outras relagdes Amasiada ha cinco Nenhuma Nenhuma
anos
Outros Filhos 3 e 13 anos 17 e 18 anos N&ao
C'd.adAe . de Porto Murtinho-MS Campo Grande Campo Grande
residéncia
Moradia Casa propria Casa da avo Casa da bisavé
materna paterna
N° de pessoas na| 6 (Mae, Padrasto, 5 (Mée, avo 4 (Méae, pai, bisavo

paterna e 1 filha)

N° pessoas que
trabalham na casa
(Quem?)

1 (Padrasto)

1 (Mae) Obs.: Pai
ajuda no sustento

1 (Pai)

N° pessoas na
casa que recebe
cuidados médicos

1(Apenas o filho)

1 (apenas a filha)

2 (Crianca e bisavo —
faz tratamento devido
problema cardiaco)




Renda familiar , . L 2 a 5 salérios 2 a 5 saléarios
antes do 2 salarios minimos MinImos Minimos
tratamento
Identificacdo/
C1 C2 C3

S6cio-econdmico

Renda familiar 2 salarios minimos +
depois do P Mesma renda Mesma renda
auxilio doenca
tratamento
Beneficio em . ~ ~
decorréncia  do Auxilio doenca Ainda ndo N&o, souberam do
conseguiu o auxilio | auxilio doenca neste
tratamento (545,00) doenca Mmés
(Qual?) ¢
Identificacdo/
L : C4 C5
Socio-economico
Grfau de parentesco do Mie Mae
cuidador
Idade 25 anos 29 anos
Estado Civil Casada Amasiada
Escolaridade E.M. Completo E.F. Completo
~ o Op. De Caixa

Ocupacéo Profissional (Desempregada) Do lar
Situagdo com o pai Separada Amasiada
Outras relacdes Casada Nenhuma
Outros Filhos N&o 12 e 7 anos
Cidade de residéncia Coxim Anastacio

. L Fazenda — Local de
Moradia Casa propria trabalho
N° de pessoas na casa ~ ' ~ . .
(Quem?) 3 (Mée, padrasto e filho) 5 (Mée, pai, 3 dilhos)
N° pessoas que
trabalham na casa 1 (Padrasto) 1 (Pai)
(Quem?)
N° pessoas na casa que 2 (afilha em questdo e a
recebe cuidados médicos 1 (Apenas o filho) filha mais velh,a-_tratamento

neuroldgico)
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Renda familiar antes do
tratamento

2 a 5 salarios minimos

1 a 2 salarios minimos

Identificacao/
Soécio-economico

C4

C5

Renda familiar depois do
tratamento

2 a 5 salarios minimos +
auxilio doenca

Mesma renda

Beneficio em decorréncia

Auxilio doenca (545,00)

N&o conseguiu (esta

do tratamento (Qual?) tentando)

Crianca em

tratamento Crl Cr2 Cr3

oncoldgico

Idade 15 anos 15 anos 3 anos 11 meses

Més/Ano do

diagnostico de | Inicio do ano de 2008 Julho/2011 Setembro/2011

cancer

Tipo de Céancer Neuroblastoma Linfoma Leucemia

Tipo de _Quimio_terapia, : - . o .

tratamento radioterapia, Cirurgia Quimioterapia Quimioterapia
e Transplante.

Crianga em tratamento Cra Cr5
oncoloégico
Idade 9 anos 10 anos
(';/I:i/;‘]rl%rdo diagnostico Fevereiro/2011 Dezembro/2010
Tipo de Céancer Osteosarcoma Céncer de figado e Rim
Tioo de tratamento Quimioterapia, Cirurgia Quimioterapia e

P (Protese na perna) radioterapia
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APENDICE E - TRANSCRICAO DAS ENTREVISTAS NA INTEGRA

PARTICIPANTE NUMERO 01

Identificac&o do familiar/cuidador: A.

Idade Atual: 31 anos.

Filho portador de neuroblastoma.

Idade: 15 anos.

Data da Entrevista: 04/11/2011.

Numero da Entrevista: 01

Local da Entrevista: Hospital do cancer — Sala de Consulta da Quimioteca

Ola A. Antes de comecar nossa entrevista, vocé quer perguntar alguma coisa?
Alguma davida? N&do. Entdo vamos comecar. Eu gostaria que vocé me contasse um
pouco sobre o que aconteceu com o seu filho, sobre o tratamento, quanto tudo
comecgou, como estao vivendo isso. Isso tudo comegou em 2008, eu nem lembro
do més certo. A gente mora em Porto Murtinho né, meu filho comecou a passar
mal, muita febre, muita dor, o médico de la mandou a gente vir pra ca porque la
ndo tinha jeito da gente tratar ele, ai a gente veio pro Hospital e descobriram
gue ele tinha um neuroblastoma. Ai, ele fez quimioterapia, radioterapia e
cirurgia, ficou tudo bem, s6 que tem um ano que voltou, deu a recidiva né.
Agora ele ta fazendo quimioterapia e vai fazer transplante. E como foi pra vocé
guanto falaram que seu filho estava com cancer? Foi um choque, um desespero.
Porque dois tios por parte de pai dele ja morreram de céancer. Olha pra
enfrentar tem que ter muita fé em Deus. Eu ndo sabia o que era cancer. E o que
vocé entende por cancer? Entéo, antigamente achava que era uma doenca que

ndo tinha cura, hoje acredito na cura. Mas eu ndo sabia sobre a doenca, hoje
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eu entendo um pouco, tanto tempo de tratamento né, e a Dra. explica tudinho
pra gente. E houve alguma mudanca na sua familia quando seu filho adoeceu? Ah
teve sim, porque primeiro que a gente teve que vir pra Campo Grande. A gente
guem? Soé eu e meu filho. Ai ele ficou um tempo sem estudar, e acho que o
mais dificil de tudo é que eu preciso trabalhar mas nédo posso sabe. Eu parei
de trabalhar quando tava gravida do ultimo menino. Meu marido que queria
gue eu parasse. Mas agora eu poderia voltar, mas ndo da. Vocé comentou que
estdo recebendo o auxilio doenca, esse dinheiro tem ajudado? E bom né, mas esse
dinheiro é dele né, eu deixo ele gastar com as coisinhas pra ele. Dai ndo entra
pra ajuda em casa. Com o que, por exemplo, que ele gasta esse dinheiro? Com
alguma coisa que ele quer comprar, uma coisinha diferente pra ele comer, e
também com roupa, ténis. Acaba ndo sobrando quase nada. Certo, e com quem
ficam seus filhos em Porto Murtinho? Ficam la em casa com minha mée e meu
marido. O restante da sua familia mora la em Porto Murtinho também? Mora sim,
mas ninguém ajuda ndo Francisca, s6 nés la de casa. Quer dizer, meus
parentes ligam, me dao apoio por telefone né. E o pai dele? Pois vocé me contou
gue ele é do seu primeiro casamento, certo? Conte-me como € a relacdo dele com o
pai. O pai dele e a familia dele ndo ajudam em nada Francisca. Eles moram |4,
de vez em quando o pai liga, fala com ele, mas ndo ajuda, mesmo sabendo que
o filho precisa dele. Ainda bem que meu marido € muito bom, ajuda bastante,
na verdade ele que faz o papel de pai mesmo sabe. Compreendo. E vocés da
familia, se organizam para cuidar do seu filho quando estdo em casa? N&o, o
cuidado é s6 meu mesmo. Eu fico muito preocupada, quero cuidar dele eu
mesma. E como € a rotina dele quando estd em casa? Em casa a gente tenta
levar uma vida normal sabe, como se ele néo tivesse doente, mas eu sempre to
cuidando dele. Quando a gente vai pra |la ele até vai na escola as vezes. E de
guanto em quanto tempo vocés vao pra casa? A gente fica uma semana aqui e
duas em casa. Vocés se hospedam onde aqui em Campo Grande? Na casa de
apoio, na AACC, la é uma maravilha pra gente porque a gente ndo gasta com
nada né. Vocés tém algum parente ou amigo aqui na cidade? N&o, nao
conhecemos ninguém, e amigos eu fiz com as mées aqui do hospital né. Aqui

a gente vé muitos casos e fica muito tempo uma junto com a outra. E como é
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esse contato com as outras familias aqui na Quimioteca? E bom porque eu vejo
gue ndo é so6 eu e meu filho que passamos por esse problema, dai eu sei que
tem casos piores, que ele tem muita chance de curar. Aqui a gente conversa,
d& muita forca uma pra outra. E existe alguma dificuldade no tratamento, alguma
coisa que vocé acha dificil de lidar? Olha, o dificil pra mim é ter que vim pra ca
pra tratar, queria que a gente tivesse como tratar |4 na nossa cidade. E triste
pra mim ficar longe da minha filhinha de trés anos, porque eu sei que ela
precisa muito de mim também, ela é muito novinha, ela sente falta. Ainda bem
gue tenho minha mée e meu marido que eu sei que cuidam bem dela. Tirando
isso Francisca, o resto a gente aceita, se ndo tiver fé nada se resolve. O caso
do meu filho esta sendo bem cuidado, eu fico tranquila. E como é a sua relacéo
com ele? E muito boa, a gente se da bem, um é companheiro do outro né. Meu
filho sofre mais pela minha tristeza do que por ele, entdo ndo posso ficar triste.
Eu sei disso, porgue ele vé o tanto que eu cuido dele, eu acho que ele ja
aceitou o tratamento. Ele € muito maduro. Que bom que vocés estdo podendo
enfrentar isso juntos, um apoiando o outro. Quero agradecé-la por ter se disposto a
conversar comigo e participar da entrevista. Obrigada vocé também, foi um alivio
poder estar falando um pouco, contar a minha histéria pra vocé. Obrigada

Francisca. Obrigada eu.

PARTICIPANTE NUMERO 02

Identificacdo do familiar/cuidador: B.
Idade Atual: 50 anos.

Filho portador de Linfoma.

ldade: 15 anos.

Data da Entrevista: 04/11/2011.
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Numero da Entrevista: 02
Local da Entrevista: Hospital do cancer — Sala de Consulta da Quimioteca

B., eu gostaria que vocé me contasse um pouco como foi e como esta sendo o
tratamento da sua filha, como vocé e o restante da familia estdo vivenciando isso?
Quando a gente descobriu, agora em julho, foi muito dificil de encarar, depois
eu enfrentei. Me mantive em pé para poder ajudar, porque a mae dela
desesperou, alguém tinha que se manter firme né. Agora eu sei que 0
tratamento é longo e doloroso. Certo, e o que vocé entende por cancer? Eu néao
conheco nada, nunca procurei saber, sei que tem curaveis e ndo curaveis, uns
mais agressivos e outros menos. Na verdade, no comeco, achava que era o
fim. Quando eu fiquei sabendo que minha filha estava com essa doenca, me
faltou o chdo. Ai eu me ergui, para poder ajudar. Alguém da familia ou amigos
proximos ja tiveram cancer? Vocé conhece alguém? Conhe¢co um ou outro
conhecido s6, mas que jA acompanhei mesmo nunca, acho que na familia por
parte da mae dela também nunca tiveram ndo. Vocé comentou que é vocé quem
acompanha sua filha no tratamento, como vocés se organizam para cuidar dela aqui
e em casa? Entdo, é que a mae dela, minha ex esposa trabalha em Anhandui, ai
ndo da pra ficar vindo. Ja meu trabalho é mais facil de eu conversar com meu
chefe e vir. Ai eu acompanho certinho. Mas ela mora com a mae dela né, ai la4
de manha ela fica com a av6, de tarde com o irméo e a noite com a mae, que é
depois que a mée chega do trabalho né. E depois que comecou o tratamento,
tiveram mudancas na familia? A, teve sim, primeiro porque eu e a mae dela
somos separados, a gente se separou tem dois anos. Mas ai a gente teve que
se unir né. E uma coisa muito séria. Ela precisava de nés dois juntos e unidos.
Mas pra minha filha mesmo, o que mais prejudicou foi a escola. Ela ndo quer ir
mais pra aula. Por qué? Ela fala sobre isso? E porque ela fala que ndo se sente
bem, diz que se sente cansada, mas no fundo é porque ela perdeu os
cabelinhos dela sabe. Ela tem vergonha. E ela esta fazendo acompanhamento
escolar domiciliar? Ainda ndo, mas aqui no Hospital ela faz as atividades que as
professoras passam, € bom ne, porque ai ela ndo esquece pra quando voltar

pra escola. E Sim. Ajuda bastante. Como vocé vé sua filha daqui um tempo?



102

Curada, voltando a vida normal dela, brincando, indo pra escola, mais forte,

sadia. Ela vai ficar boa logo.

Que bom, e quanto a vocé, tem alguma coisa que acha dificil, alguma dificuldade no
tratamento? Nao, aqui no hospital é tudo muito rapido, a gente é muito bem
tratado sabe. Tem até assistente social, psicéloga, mas a gente até que néao
precisou muito. O mais dificil mesmo pra mim € ndéo ter carro, ter que pedir
emprestado pra trazer ela aqui. E como € pra vocé ter contato com 0s outros pais
e maes que acompanham seus filhos? Olha, aqui um da forca pro outro, eu
estou aqui a pouco tempo, porque tem gente que traz o filho a mais de ano
aqui. Eu dou gracas a Deus, porque eu sei que a cura da minha filha ta

chegando. A gente vé muito caso triste. Um pai tem que dar forca pro outro.

PARTICIPANTE NUMERO 03

Identificacdo do familiar/cuidador: C.

Idade Atual: 40 anos.

Filha portadora de Leucemia.

Idade: 3 anos e 11 meses.

Data da Entrevista: 02/12/2011.

Numero da Entrevista: 03.

Local da Entrevista: Hospital do cancer — Sala de Consulta da Quimioteca.

Bom C., como te falei, gostaria de te fazer algumas perguntas, para conhecer um
pouco mais, como vocé e sua familia estdo vivenciando o tratamento da “M”. Conte
um pouco de como esta sendo tudo isso. Nossa, € tanta coisa nesses trés meses.

Vocé quer que eu fale primeiro sobre o que? Sobre o que vocé quiser. Para
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comecar entdo, me diga, o que vocé entende por cancer? Olha, até o diagnéstico,
achava que acontecia com todos menos na minha familia. Por mais que eu leia
e me informe, a doenca € sempre uma incognita, sempre tem uma surpresa. A
médica, a dra. R. me ajuda a entender sobre a doenca. As vezes quero
entender e outras ndo quero. Tenho medo de saber sobre a doencga. E entéo,
como que foi a reacdo de vocés quando souberam do diagnostico da “M”? No
comeco foi um choque. Hoje vejo as outras criancas em estado bem pior, o
dela tem cura, mas, mesmo assim, tem horas que fico emotiva. E vocés ja
tinham vivenciado isso em alguém da familia ou em um amigo proximo? Acho que
uma tia do meu marido morreu de cancer, mas a gente ndo acompanhou sabe,
ndo tinha nocdo de como era o tratamento, sO pelo que a gente vé nateleviséo,
ouve as pessoas falarem né. E hoje, quais as mudancas que ocorreram na sua
familia depois que a “M” adoeceu? Nossa, mudou tudo. Nés ficamos em choque.
Ai depois que comecou o tratamento, vieram o0s sintomas, eles deixaram a
gente desesperados. Cada dia uma novidade sabe, tudo nos deixa
apreensivos. Eu e o meu marido acabamos nos aproximando mais, a gente
passou a dividir mais as tarefas, pensamos duas vezes antes de brigar. E como
vocés se organizam para cuidar dela? Eu que sempre venho trazer ela, mas
guando vai fazer a quimio, a “M” so6 faz se o pai dela também estiver aqui. Isso
deu um transtorno no comeco. Ai ele teve que pegar licenca do trabalho, mas
depois ele trocou o horéario no servico e deu certo. E em casa, como é? L4 eu
fico sempre de manha cuidando dela e a tarde o pai dela. Ai eu aproveito para
cuidar da casa, lavar roupa, essas coisas. A noite ela fica com nés dois, e a
bisa que sempre estad |la também. E vocés recebem algum apoio dos outros
familiares? N&o, |4 somos s6 nds trés da casa mesmo, porque o restante mora
fora, o apoio é por telefone, quando eles ligam. E vocés encontram alguma
dificuldade no tratamento da “M”? Nenhuma Francisca. Aqui h6s somos muito
bem acolhidos. A Dra. R € um anjo na vida da gente, eu falo por mim e pelas
outras maes também. Aqui foi tudo muito rapido, logo que a “M” recebeu o
diagndstico ja comegou o tratamento. Eu ndo esperava ser tdo rapido assim,
ainda mais por ser do SUS, a gente sabe que tudo demora. Bom, era isso que

eu queria te perguntar, vocé gostaria de perguntar ou dizer mais alguma coisa? Nao
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Francisca. Obrigada pela conversa. Desculpa por me emocionar as vezes, mas
eu sou mae né. Uma coisa que me ajuda muito é a Igreja. Sempre que da eu

vou, eu acabei me apegando mais a Deus, isso me da muita forga.

PARTICIPANTE NUMERO 04

Identificac&o do familiar/cuidador: D.

Idade Atual: 25 anos.

Filho portador de Osteosarcoma (perna direita).

Idade: 9 anos.

Data da Entrevista: 02/12/2011.

Numero da Entrevista: 04.

Local da Entrevista: Hospital do cancer — Sala de Consulta da Quimioteca.

Entdo D., como ja te falei, gostaria de saber um pouco sobre como esta sendo o
tratamento de “J”, como vocés na familia estdo vivendo essa situagao nova? Conte-
me um pouco sobre isso. A gente comegou o tratamento do “P” em outro
hospital, foi no comeco de outubro do ano passado, e ai ele ndo estava bem,
sO ia piorando,precisava operar mas nunca tinha vaga pra cirurgia. Até que
transferiram a gente pra ca. A minha salvacao foi a dra. R. E como foi quando
recebeu a noticia de que ele estava com céancer? Foi muito assustador, logo
depois do diagnéstico a gente veio e ja ficou em Campo Grande pra tratar. A
luta foi rdpida. Mas abalou a familia inteira. E o que vocé entende por cancer?
Uma doenca horrivel, mas que tem cura. E muito assustadora, mas, ja entendo
mais. No inicio foi assustador. Antes cancer era morte. E tiveram muitas

mudancgas na familia depois da descoberta? Teve sim, minha mae e meu marido
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se aproximaram, meu marido se dedicou 100%. No comeco Francisca, eu até
pedi a separacdo pra ele, gracas a Deus que ele ndo aceitou. Eu achava que
precisava ter dedicacéo total para o meu filho e que ele ndo merecia alguém
com tanto problema, falei pra ele procurar outra pessoa. Mesmo amando ele.
Ele foi e esta sendo muito companheiro, ele me apoia muito. Porque o Pai do
meu filho mesmo simplesmente desapareceu. Ele e o “P” ndao tem mais
contato desde o diagnostico. Quando eu contei pra ele, ele ndo deu muita bola,
e sumiu. Até pouco tempo atrds eu via que “P” ainda sentia falta, ficava
perguntando, mas depois viu que o pai abandonou ele no momento que ele
mais precisava do pai do lado. Eu sofri muito com isso, porque o filho € meu e
dele, tive que segurar tudo sozinha. Ainda bem que tenho minha familia, meu
marido que é muito bom. E entdo, como é com as outras pessoas da familia?
Vocé recebe algum tipo de apoio? Nossa, minha familia tem dedicacdo total.
Minha mé&e me ajuda muito, me da muita forca. Mas a maioria do tempo fica s6
nés dois mesmo, aqui em Campo Grande. De quanto em quanto tempo vocés
vem pra ca? A gente fica uns quinze dias em Coxim e volta pra Campo Grande,
e fica mais quinze. E onde vocés se hospedam aqui? Na Casa de Apoio. AACC? E.
La é muito bom. E aqui no tratamento, vocé encontrou alguma dificuldade? S6 no
comeco quando teve a dificuldade pra cirurgia, mas, o mais dificil é a
distancia, ficar longe de casa. E quanto a escola? Ele esta estudando? Esta sim,
ele tem professora domiciliar em casa, dai ele ndo perdeu o ano letivo. Como
vocé vé o “J” daqui um tempo? Nossa tudo que eu mais quero € que a gente
volte a nossa vidinha normal. Que ele volte a escola, a poder brincar, ser feliz.
Eu sei que a gente vai ter que continuar vindo aqui pra acompanhar ne, fazer

exames, mas é diferente.
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PARTICIPANTE NUMERO 05

Identificac&o do familiar/cuidador: E.

Idade Atual: 29 anos.

Filha portadora de: Cancer de figado e rim.

Idade: 10 anos.

Data da Entrevista: 04/11/2011; Numero da Entrevista: 05

Local da Entrevista: Hospital do Cancer — Sala de Consulta da Quimioteca

Entdo E., como te falei, gostaria que me contasse um pouco sobre como esta sendo
o tratamento do “N”, como vocés estdo vivenciando na familia. Como te falei,
gostaria que me contasse e também quero fazer algumas perguntas sobre isso.
Tudo bem? Por mim tudo bem. Vocé tem alguma duvida, alguma coisa que queira
me perguntar? N&o, por mim ta4 tudo bem, eu prefiro que vocé va me
perguntando. Ok. Entdo, me conte o que é céancer pra vocé? Uma doenca
traicoeira, com os efeitos colaterais muito dificeis. Jamais achei que
aconteceria comigo. E como foi quando vocés descobriram o que o “N” tinha? Eu
quase morri. O médico falou assim pra mim que o meu filho tinha pouco tempo
de vida. Os irméos sentem falta e ficam com do6 dele até hoje. Vocés ja tiveram
alguém na familia que teve cancer? Ou alguém préoximo? Nao, acho que na familia
ndo. E como esta sendo o tratamento? Quem cuida dele? Aqui esta sendo muito
bom, a dra. R. € muito boa médica, tudo estd nas méaos dela, e ele esta
melhorando. O que é dificil pra gente é que eu tenho que cuidar dele sozinha
agui, porque a gente mora em Anastacio, na fazenda, ele sente muita falta, e eu
me preocupo com os outros filhos. Eles ficam com seu marido? E, o pai que
cuida deles, mas ele trabalha muito, eles sentem minha falta. No telefone
sempre ficam pedindo pra eu voltam, mas eles sabem que a gente n&o pode.

Eles ficam com muita d6 do irmdo. Quando estdvamos preenchendo o
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guestionario, vocé disse que tem uma filha que também faz tratamento médico, o
gue ela tem? Eu nao sei direito, € a minha filha mais velha, ela trata com
neurologista, faz uns 3 anos, eu sempre trazia ela, mas depois que o “N” ficou
doente tive que parar de trazer, porque nao da pra vir aqui com os dois, mas
ela estd bem. Ela toma medicacdo? Ela estava tomando mas dai acabou e eu
tinha que trazer ela no médico. Quando terminar o tratamento do “N” eu vou
trazer ela. Sim, é importante trazer. E vocé e o “N” geralmente ficam quanto tempo
aqui em Campo Grande? Depende, tem vezes que € uma semana, tem vezes que
a gente vem comec¢o da semana e volta no fim da semana, tem vezes que €
quinze dias, 0 que a dra. R. pede a gente faz. Tem que fazer tudo certo. Com
certeza, e aqui vocés se hospedam onde? A gente fica na casa da patroa. Ela
ajuda muito a gente. Se ndo fosse ela ter trazido a gente pra consultar aqui,
meu filho j& tinha morrido. Sou muito agradecida. Entendo, e vocé acha que tem
alguma dificuldade pra vocés aqui, em relacdo ao tratamento? A Unica coisa é a
dificuldade do transporte. E ruim ficar dependendo do carro da prefeitura,
porgue é muita gente pra levar embora, as vezes ndo cabe todo mundo, a
gente quer ir embora pra casa, tem que ficar um dia a mais aqui esperando a
vaga. Hoje mesmo eu briguei com o motorista aqui no celular, porque queria
colocar outra pessoa na nossa frente. Nao aceito isso néo. Ai eu brigo com ele
até que ele leva nés. E em relacdo ao seu marido, como esta sendo? A gente se
uniu, hoje a gente briga menos, se uniu pra ter forga pra enfrentar essa luta
com o “N”. Ele cuida das criangas 13, e eu fico com ele aqui. E em relagédo a
escola do “N”, ele perdeu 0 ano ou esta conseguindo acompanhar? Nao perdeu
ndo, ele esta tendo a professora domeéstica. Esta conseguindo acompanhar
tudo. Melhor né? Com certeza, isso € muito importante. Sempre que possivel
continuar estudando. Assim quando ele terminar o tratamento, volta a escola
normalmente, e vocés a rotina de antes. Bom, era isso que eu gostaria de te
perguntar E., e vocé? Gostaria de falar ou perguntar alguma coisa pra mim? N&o

dra. Foi boa nossa conversa. Obrigada. Obrigada eu.
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