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RESUMO

Objetivo: Compreender o papel dos avés de criangas com cancer hospitalizadas. Métodos:
Estudo qualitativo, no qual foram entrevistados onze avds de criangas com cancer hospitalizadas
em um centro de referéncia em oncologia pediatrica no interior de Sao Paulo. Os dados foram
analisados a partir do Modelo Hibrido de Analise Tematica. Resultados: Foram encontrados seis
temas para descrever a fungao dos avos nesse contexto: Ser o alicerce da familia, Transmitir amor
para o meu filho e meu neto, Estar presente para o meu filho e o meu neto, Oferecer suporte
espiritual para o meu filho e 0o meu neto, Lutar para conseguir manejar os préprios sentimentos
e Equilibrar as demandas da hospitalizagdo com os recursos disponiveis. Consideragdes finais:
Os dados evidenciam a relevancia do papel dos avos nessa experiéncia e ressaltam a importancia
de serem considerados, pelos profissionais da satide, como parte da familia e do cuidado.
Descritores: Crianca; Relacdes Familiares; Desempenho de Papéis; Avds; Neoplasias.

ABSTRACT

Objective: To understand the role of grandparents of hospitalized children with cancer.
Methods: In a qualitative study, we interviewed eleven grandparents of children with cancer
hospitalized at a referral center for pediatric oncology in Sao Paulo. The data were analyzed
using the Hybrid Framework of Thematic Analysis. Results: Six themes were found to describe
the role of grandparents in this context: Being the family’s support, Sharing love to my child
and my grandchild, Being there for my child and my grandchild, Offering spiritual support
to my child and my grandchild, Making an effort to be able to manage my own feelings and
Balancing the demands of hospitalization with available resources. Final considerations: The
findings show the significance of the grandparents’role in this experience and emphasize
the value of being considered, by health professionals, as part of the family and care.
Descriptors: Child; Family Relations; Role Playing; Grandparents; Neoplasms.

RESUMEN

Objetivo: Comprender el papel de los abuelos de nifios con cancer hospitalizados. Métodos:
Estudio cualitativo en el que fueron entrevistados once abuelos de nifios hospitalizados en un
centro de referencia en oncologia pediatrica del interior de Sdo Paulo. Datos analizados a partir del
Modelo Hibrido de Analisis Tematico. Resultados: Fueron encontrados seis temas para describir
la funcion de los abuelos en este contexto: Ser el puntal de la familia; Transmitir amor a mi hijo
y a mi nieto; Estar presente para mi hijo y para mi nieto; Brindar soporte espiritual para mi hijoy
para mi nieto; Luchar por conseguir manejar los propios sentimientos; y Equilibrar las demandas
de lainternacién con los recursos disponibles. Consideraciones finales: Los datos evidencian la
relevancia del papel de los abuelos en esta experiencia y destacan la importancia de que sean
considerados parte de la familia y del cuidado por los profesionales de salud.

Descriptores: Nino; Relaciones Familiares; Desempeiio de Papel; Abuelos; Neoplasias.
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INTRODUCAO

Nas ultimas décadas, a piramide etaria do Brasil tem se
invertido, pois o nimero de idosos tem aumentado, devido a
elevacao da expectativa de vida. Com isso, surge a possibilida-
de de maior convivio entre as geracdes e o desenvolvimento
do papel de avés por mais tempo e com maior participacéo
dentro da familia™.

Tornar-se avé é um dos principais marcos de transi¢do para o
curso de vida tardio e costuma coincidir com a aposentadoria,
o declinio das condicdes financeiras e, mais recentemente, o
cuidado aos préprios pais idosos?.0 nascimento de um neto é
descrito, por avos maternas, como um momento maravilhoso
e muito aguardado, que relembra o nascimento de seus filhos.
As avds descrevem-no como um filme na memoéria e sentem
que podem ser mais amaveis e gastar mais tempo com os netos
do que foram e gastaram com os filhos®.

Na sociedade contemporanea, os avés desempenham pa-
péis mais ativos, cuidando diretamente dos netos, viabilizando
que os pais desenvolvam atividades profissionais, pessoais
e recreativas®. Estudos ja tém apontado a importancia do
apoio e da presenca dos avos em situacdes como maternidade
na adolescéncia, em divércio e no recasamento dos filhos, em
doencas dos netos e na morte de algum membro da familia®*.

O impacto que uma doenca grave do neto, como o cancer
pediatrico, causa nos avds tem ganhado visibilidade, tendo
sido descrita como a pior experiéncia da vida deles®. Os
avos de criangas com cancer tém a saude fisica e psicoldgica
menor, relatam mais dor, ansiedade e depressao, avaliam
pior sua saude, tém maior dificuldade para dormir e apontam
mais tensdo com os parceiros, quando comparados a avos de
criangas saudaveis'©.

Mesmo diante de seu préprio sofrimento, os avés buscam
atender as necessidades da familia do filho, nem que, para
isso, tenham que abafar as préprias demandas. Ao saberem
do diagnéstico, os avés sdo uma importante fonte de suporte
emocional e acreditam que precisam ser fortes para cuidar dos
filhos e dos netos. Esses avos estdo na retaguarda e buscam
forcas para estar sempre disponiveis, mesmo que isso lhes
seja custoso” 9,

Diante desse cendrio, em que vemos, de um lado, a experiéncia
de sofrimento dos avés sendo pouco considerada e, de outro
lado, todo o apoio que eles oferecem a familia, a pergunta que
estimulou este estudo foi:“Qual o papel do avé quando seu neto
tem cancer e estd hospitalizado?”. Com o termo “papel’, busca-
mos acessar a fungdo ativa que os avos exercem no contexto
da hospitalizacdo do neto em tratamento oncolégico®. Espe-
ramos com isso acessar uma dimensao ainda pouco explorada
na literatura, acerca da experiéncia desses membros da familia
que estao cada vez mais presentes em situacdes de doenca da
crianga, para instrumentalizar os profissionais a pensarem em
intervencdes apropriadas.

OBJETIVO

Compreender o papel dos avés de criangcas com cancer
hospitalizadas.
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METODOS
Aspectos éticos

Os aspectos éticos da pesquisa, seguindo a Resolu¢ao CNS
466/2012, foram rigorosamente respeitados, com a coleta de
dados iniciando-se apenas apds a aprovacao pelo Comité de
Etica do hospital local de estudo. O projeto foi aprovado em
2018 e 2019. O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido foi
aplicado. No texto, os nomes dos participantes foram substituidos
por codinomes para garantir a privacidade.

Por trabalhar na instituicdo no momento da coleta de dados, a
autora do trabalho se esfor¢cou para minimizar osimpactos durante
aentrevista, realizando uma pratica autorreflexiva e evitando utilizar
potenciais conhecimentos prévios sobre a familia do avo partici-
pante. A fim de evitar a influéncia involuntaria do pesquisador, as
entrevistas e os resultados foram discutidos com outro pesquisador,
contribuindo para a qualidade e o rigor da pesquisa‘'®. Além disso,
a ferramenta de Critérios Consolidados para Relatos de Pesquisa
Qualitativa (COREQ) foi utilizada para descricao e verificacao da
equipe de pesquisa, do projeto e da andlise de dados"".

Tipo do estudo

Trata-se de um estudo qualitativo, pautado no Modelo Hibrido
de Andlise Teméatica" como método de analise de dados. Tal
modelo tem sido crescentemente utilizado em pesquisas na
enfermagem, utilizando tanto a andlise dedutiva, guiada por
um template ou um modelo tedrico, quanto a indutiva, guiada
pelos dados, permitindo a integracdo do modelo tedrico com os
novos temas que forem surgindo‘'?.

Para o template, ou modelo teérico, adotamos o Modelo do Bom
Pait"®, Tal modelo foi criado a partir de estudos que identificaram
que, quando uma crianca esta nos cuidados de fim de vida, um dos
principais fatores que influenciam a decisdo dos pais é o de decidir
como bons pais decidiriam™'9, A sensacdo de terem cumprido esse
papel, de bons pais, auxilia emocionalmente os pais a passarem
por experiéncias como a de luto. Portanto, entender o que significa
ser um bom pai para a crianga com cancer pode guiar o cuidado,
otimizando o suporte nas decisoes dificeis e deixando os pais mais
confortaveis para tomarem suas decisdes como bons pais‘>'4,

A partir disso, um estudo para definir o bom pai foi realizado
com 62 pais de criangas com cancer e que tomaram decisdes de
final de vida. A definicdo deu origem ao Modelo do Bom Pai"?,
composto por oito temas: fazer o melhor pelo meu filho, estar
presente para o meu filho, transmitir amor para o meu filho, ser
um bom exemplo de vida, ser defensor do meu filho, deixar Deus
conduzir, ndo permitir o sofrimento e fazer com que meu filho
se sinta saudavel. Nesse Modelo, a definicao de“ser bom” esta
intimamente relacionada com o papel exercido. O Modelo ja tem
sido usado em outros contextos, como, por exemplo, na descri¢ao
do bom paciente na perspectiva de adolescentes com cancer,

Populacao, cenario e coleta de dados

O cenario do estudo foi um hospital especializado em cancer
infantil no interior do estado de Sdo Paulo. A coleta de dados foi
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realizada no periodo de agosto de 2018 a janeiro de 2019, por
meio de entrevistas semiestruturadas, utilizando a pergunta
norteadora “Conte-me como tem sido a sua experiéncia de ter
um neto com cancer’, seguida de perguntas elaboradas a partir
do Modelo do Bom Pai":“Conte-me uma situacdo em que vocé
acha que fez algo bom para o seu neto depois da doenca dele’,
“Onde vocé encontra apoio para passar por essa experiéncia?”e
“Aqui dentro do hospital, como eu posso te ajudar a ser o melhor
avo possivel para o seu neto?”. As entrevistas totalizaram 251
minutos de dudio, com duracao média de 35 minutos.

Os participantes do estudo foram 11 avés de criangas com
cancer. Desse total, 9 eram avos e 2 eram avos, a maioria (n=9)
maternos, e todos tinham contato frequente com a crianca, tanto
antes dela adoecer, como durante a hospitalizacao.

Critérios de selecdao

Os avos foram contatados apés a indicagdo de profissionais da
instituicao para participagdo. Foram considerados, como critérios
de incluséo, os seguintes fatores: serem avos de criangas em
tratamento de cancer, internadas em qualquer ala do hospital,
que se consideravam proximos e participativos na familia da
crianca que adoeceu e que visitavam ou estavam junto com os
pais da crianca no hospital. Como critérios de exclusao, foram
considerados avos que tinham a guarda dos netos.

Analise e tratamento dos dados

A andlise dos dados, através do Modelo Hibrido de Andlise
Tematica'?, reconhece padrées dentro dos dados através da
abordagem indutiva, guiada pelos dados, e da dedutiva, guiada
por um modelo. Tal modelo, ou template, atua como uma ferra-
menta, facilitando a relacdo com o referencial teérico'.

Apos a transcricdo das entrevistas, foram gerados codigos in
vivo. Estes sdo unidades de significado que facilitam a organizacéo
e aidentificacdo de padrdes, possibilitando a analise dos dados
e gerando os temas iniciais. Esses cédigos passaram por uma
andlise inicial, chamada de codificacdo indutiva, agrupando-os'?.

Examinando novamente as entrevistas, o template foi aplicado
com o objetivo de verificar a similaridade dos dados. Os dados
semelhantes foram mantidos com o mesmo nome do template
para a composicao dos resultados'?.

Apds as andlises indutiva e dedutiva, os cédigos foram agru-
pados pelo processo de semelhanca, com suas similaridades e
diferencas conceituais, aumentando o nivel de abstracédo e criando
temas que demonstrassem o papel dos avés. Os temas foram
validados com o template, mantendo-se o nome original quando
possivel e sendo descritos de maneira a clarificar e confirmar a
direcdo que foi tomada para a divisao dos temas‘?.

A coleta ocorreu até o momento em que ndo surgiram novas
propriedades e dimensdes nos dados?.

RESULTADOS
O processo de analise dedutiva e indutiva dos dados permitiu

organizar o papel do avd durante a hospitalizacdo do neto com
cancer em seis temas: Ser o alicerce da familia, Transmitir amor para

O papel dos avés de criancas com cancer hospitalizadas
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o meu filho e o meu neto, Estar presente para o meu filho e o meu
neto, Oferecer suporte espiritual para o meu filho e 0 meu neto,
Lutar para conseguir manejar os préprios sentimentos e Equilibrar
as demandas da hospitalizacdo com os recursos disponiveis.

A noticia do diagnéstico abala profundamente os avés e acaba
por forca-los a reformular toda a sua atuagao e participacdo na
familia. O sofrimento passa a ser uma constante na vida deles,
que temem a cada instante a morte do neto.”Meu neto, com cdn-
cer" é uma frase assombrosa que ecoa dentro deles, fazendo-os
encarar uma realidade dificil, repleta de sofrimento e incertezas.

Em ser o alicerce da familia, os avés acreditam que é seu papel
oferecer grande parte do suporte e da sustentacdo necessarios,
porém, acreditam que esse suporte precisa acontecer sem que
eles aparecam, isto é, deixando que o filho adulto assuma a pri-
mazia do cuidado. Como um alicerce, eles sustentam a familia,
mas praticamente sao invisiveis.

Eu sempre procuro ajudar, sé de estar aqui [no quarto do
acompanhante] e saber que ela [filha] estd ali e td bem, t6 cuidando
deles [...]1 toda hora a gente vai falando pelo vidro, vou vendo eles
pelo lado de fora. (Priscila)

Assim como um alicerce, avds possibilitam que a casa se mantenha
de pé, que asrotinas continuem e que a vida ndo desabe por completo
por causa do cancer. Entretanto, assim como um terremoto ou um
vendaval atinge uma casa, o adoecimento de uma crianca atinge a
familia toda e, ao dar a sustentacdo necessaria, 0s avés sofrem com
os abalos desse evento, mesmo quando ndo aparentam.

Transmitir amor para o filho e para o neto é o outro tema que
emergiu como uma funcao inerente ao papel dos avés. No
relacionamento com o filho adulto, transmitir amor é essencial
na doenca, e os avos fazem isso chorando e partilhando do
sofrimento, transmitindo um amor terno que aconchega o filho.

Eu s6 queria abracar minha filha e falar que, oh, a gente td aqui,
a gente td junto. E realmente foi isso. O médico falou: olha, eu
vou deixar vocés. E a gente se abragava e ela chorando. (Edith)

No que tange ao relacionamento com o neto, desde a des-
coberta da doenca, o avo ja transmite esse amor, tendo por
objetivo encorajar o neto a enfrentar a dificil experiéncia do
cancer. No hospital, os avos oferecem carinho e aconchego aos
netos, tentando minimizar a sua dor com massagens e palavras
de conforto. Atendem suas vontades, comprando comidas e
brinquedos, mas acreditam que sua funcao vai além de dar as
coisas, pois envolve dar-se em amor.

Os avés descrevem a necessidade constante de demonstrar
amor, brincando com os netos no hospital. Quando presentes, fazem
questdo de brincar com os netos. Quando ndo estao, esses avds se
preocupam em ter alguém que se dedique a brincar com a crianga.

Eu cato ele [neto], coloco naquele negdcio de soro e saio
arregagando nos corredores. Arrumo um monte de brincadeira,
porque eu ndo deixo ele parado, ndo deixo ele ficar triste. (Carol)

Estar presente para o meu filho e o meu neto é uma necessidade
dos avés durante todas as fases da doenca dos netos, indepen-
dentemente dos desafios e sacrificios que eventualmente serdo
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impostos para tanto. Com isso, fazem questdo de saber a todo
instante o que o filho e o neto estédo vivenciando, acompanham
presencialmente sempre que possivel ou, entdo, mostram-se
presentes por meio das tecnologias de comunicacéo.

Eu entro junto em todas as consultas; sé duas que eu tava na
minha cidade e nédo pude ir [...] Mas toda hora eu tava fazendo
video chamada para ver como é que ele estava. (Carol)

Muitas vezes, estar presente envolve sacrificios por parte dos
avos, de planos anteriores, do trabalho, bem como abandonar o
restante da familia e quaisquer outros afazeres. Acreditando que
os filhos sentem maior seguranca com a sua presenca, ndo pou-
pam esforcos para estarem ali. Os avés prontamente se oferecem
para se revezarem com os filhos na funcdo de acompanhante dos
netos, uma vez que enxergam o cansaco do filho e se oferecem
para favorecer o descanso e, a0 mesmo tempo, para estar mais
préximos do neto. Acreditam ser as pessoas de confianca com
quem os filhos podem deixar os netos, para descasarem ou até
mesmo para sairem do hospital por um periodo.

Era 3 horas da manhad e ela veio pro quarto. Falei: nao, filha, pode
dormir; se ele chorar bastante, eu te chamo. Ai, ela dormiu, né.
Tava cansada. (Priscila)

Oferecer suporte espiritual para o meu filho e o meu neto é uma
funcdo dos avos, a qual ocorre por acreditarem em um ser supe-
rior que pode prover cuidado, consolo e cura. Eles se sentem na
incumbéncia de rogar béncios em favor dos netos. E importante
ressaltar que os avés fazem isso ndo apenas por seus netos, mas
pelas outras criangas hospitalizadas com as quais tém contato e
por quem se compadecem.

Quando a hospitalizacdo é necessaria, os avds lancam mao
de grupos de mensagens eletrdnicas, de diversos circulos de
convivio social, de amigos e familiares mais distantes, pedindo
oracdes pelos netos e acreditando que as béncaos virao, de di-
versas maneiras e por diversas crencas. Os avos transcendem sua
prépria religido para pedir pela cura e saide dos netos.

Quando ela interna, eu entro nos grupos e mando recado. Entao,
a cidade, o povo, entra tudo em orac¢do. Esses dias eu tinha 400
pessoas, as 3 horas da tarde, tudo fazendo oragdo pra ela Id com
aminha irmd. (Silmara)

Eles incentivam a fé do filho e do neto. Desde o diagnostico
e em momentos de sofrimento, os avos aproximam os filhos de
figuras religiosas e falam para os netos sobre Deus e sobre o
poder divino de controlar todas as coisas e de curar.

Eu consigo mostrar pra ela que, mesmo através da dor, ainda tem
Deus. Eu falo que o papai do céu td com ela, minimizando a dor
dela, que logo vai passar. (Liz)

Todo esse sofrimento ndo vem sem sobrecarga emocional para
os avoés. Entdo, lutam para conseguir manejar os proprios sentimen-
tos e o fazem por conta prépria, pois acreditam que ndo devem
sobrecarregar os outros membros da familia com suas proprias
demandas, em especial o filho adulto, cujo filho esta doente.

O papel dos avés de criancas com cancer hospitalizadas
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Um misto de tolerancia e medo de vacilar invade os avés. Du-
rante todo o tratamento, encontram-se lutando para entender o
que estd acontecendo, com receio de perguntar e serem ignorados
ou ndo conseguirem entender. Mesmo os avés acreditando que
nao tém a forca necessaria para tolerar a experiéncia, conforme
o tempo vai passando, encontram forca ao encararem cada
momento como uma licdo.

Eu sou um prego na gelatina [...] A cada dia, uma vitéria, a cada
dia, umallicéo. E, vocé acredita, acaba acreditando que realmente
vocé tem essa forga. (Edith)

A experiéncia de ter um neto com cancer é devastadora. E
inegavel o desejo de nado estar passando por isso, mas, ja que essa
nao é uma das opgdes, os avds enxergam a doenga como uma
oportunidade de aprender e moldar o carater, seu e de seu filho,
trazendo a aprendizagem como uma das maneiras de manejar
os sentimentos despertados pela doenca.

Eu prometi pra Deus que eu ia tentar viver a cada minuto, que eu
ia aproveitar a minha familia, que eu vou aprender a me amar, do
jeito que eu sou, me aceitar do jeito que eu sou. (Carol)

Para atravessar essa experiéncia, os avés também precisam
equilibrar as demandas da hospitalizagGgo com os recursos dispo-
niveis. Os avés indicam dificuldades relativas a prépria saude,
as proprias limitagdes e ao relacionamento complicado com os
profissionais de saude.

Devido ao processo natural e fisiolégico do envelhecimento,
os avoés enfrentam a sua prépria saude como uma limitagao
importante no desempenho de seu papel. Além de sintomas
fisicos, os avos relatam ficar muito nervosos no hospital, além de
acreditarem que certamente terdo outros problemas de saude
apos o término do tratamento dos netos.

Eu procuro ndo ficar doente, nem uma gripe, nem uma tosse. Se
eu jd vejo que vem atacando a sinusite, eu jd tomo acetilcisteina.
Eu mesmo jd dou um jeito; eu procuro me curar pra ficar com ela,
os 15 dias, acontega o que acontecer. (Silmara)

Além disso, quando os avds ainda exercem alguma atividade
profissional, surge uma nova limitacao, relacionada a dificuldade
em conseguir um afastamento do trabalho, solicitando licencas
ou pedindo férias.

Os avés tém dificuldade em compreender o que esta aconte-
cendo, apontando a linguagem utilizada como uma barreira para
entender e poder ajudar mais os netos. Algumas noticias ruins sao
comunicadas de forma fria pelos profissionais, como se fossem algo
cotidiano e natural, o que fazaumentar a angustia e o sofrimento.
A divergéncia de informagdes entre os profissionais também deixa
o0s avos incomodados e desconfiados, como vemos no relato de Liz:

Ai, eles fizeram um terceiro US [Ultrasom] e tinha liquido no
pulmao. Na segunda vez, ele jd tinha falado que tava certinho
pra drenar. Deixou até marcado onde era. Mas, depois, as outras
médicas falaram que néo, que néo era suficiente pra drenar. Ai,
uma semana depois, o que é que aconteceu? A Bruna precisou
drenar o pulmdéo e perdeu 6% dele. (Liz)
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Nesse clima de desconfianca, a atitude fria e distante de alguns
profissionais aumenta o descontentamento, podendo até fazer
com que o0s avos pensem que os netos estdo sendo tratados de
forma diferente por conta de eventuais reclamacoes feitas sobre
o cuidado oferecido.

Entretanto, ao mesmo tempo em que os profissionais podem
ser uma limitacdo, também podem ser um importante recurso
para que os avos se fortalecam para enfrentar essa experiéncia.
Os avos consideram o dialogo com os profissionais algo muito
importante. Referem que muitos se importam em falar com eles,
nao os menosprezando por serem avoés. Falam de uma amizade
construida com profissionais para fora dos muros do hospital,
indo inclusive caminhar e desabafar juntos.

Os avés contam que alguns profissionais transmitem um
carinho para eles e para com os netos, o que os deixa aliviados
e faz com que se sintam seguros.

Eu entrei Id na UTI esses dias. Ai, o médico japonés entrou e ele
querendo a mamde, e chorava. Ai, o médico cantou e ele ficou quieto.
Falou: se quer que eu canto, vocé vai sorrir ou vai chorar? E ele parou
de chorar naquele momento que ele ficou conversando. (Roberto)

Além dos profissionais que cuidam do neto, os avés também
consideram a familia, os amigos de dentro e de fora do hospital
e a estrutura oferecida pelo centro de tratamento como recursos
importantes.

Devido a necessidade de passar a maior parte do tempo préxi-
mos ao centro hospitalar, os avos falam que a estrutura oferecida
pelo hospital é de extrema importancia para conseguirem estar
ali, tanto eles quanto os pais e a crianca. Falam da casa de apoio
onde podem ficar no periodo de tratamento, sendo, além de um
teto, um local no qual conhecem outras familias e se fortalecem
diante do suporte recebido.

Ai, eu falei assim, eu brinco com ele, ai meu filho se néo fosse a sua
situagdo. Porque toma banho com a cama limpinha, barriguinha
cheia, tudo que pede de comida eles trazem, tem televisdo, quer o qué?
Toda hora brinquedo. Nao ia querer ir embora [do hospital]. (Carol)

Portanto, fazer uso dos recursos, de maneira a equilibrar as
demandas, auxilia os avés a realizarem o que acreditam que
devem fazer para serem bons avos, exercendo uma funcdo ativa
no contexto da hospitalizacdo dos netos com cancer.

DISCUSSAO

Os resultados aqui apresentados evidenciam o sofrimento
dos avés que tém um neto com cancer, corroborando um corpo
crescente de evidéncia cientifica que aponta para essa mesma rea-
lidade!"781718) Aliteratura ja aponta que os avds sdo componentes
essenciais da rede de apoio dos pais, sendo frequentemente a
primeira e principal escolha, como também aponta este estudo.

A utilizagdo do Modelo do Bom Pai!"¥ mostrou-se ferramenta
util, pois delimita caracteristicas importantes que compdem aqui-
lo que os pais acreditam ser inerentes a sua funcdo como bons
pais. O conceito de “ser bom” significa que a pessoa apresenta
as qualidades esperadas, é competente em suas atribuicdes e
traz vantagens, auxiliando e beneficiando os outros'?. Nesse
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sentido, ser bom esta intrinsecamente relacionado a habilidade
do individuo desempenhar o seu papel com eficacia. Sendo
assim, podemos inferir que os temas encontrados neste estudo
propdem as caracteristicas que compdem o papel de um bom avd
da crianca com céncer, uma vez que descrevem as perspectivas
gue os proprios participantes possuem acerca de sua funcéo.

O papel de prover o apoio sem estar no protagonismo, re-
presentado pelo tema “ser um alicerce da familia’, multiplica a
responsabilidade dos avés, requerendo sensibilidade e proativi-
dade82, Um estudo, cujo objetivo foi compreender, a partir da
perspectiva dos avds, a experiéncia de ter um neto hospitalizado
em UTI pediatrica, encontrou que os avés reconhecem que ndo
sdo os responsaveis primarios, dando suporte para que os filhos
estejam a frente da situacdo e evitando conflitos relacionados ao
papel de cada um. Esses avds sdéo comparados a uma ancora que,
em meio a tempestade, fara o esforco que for necessario para
garantir que o barco, que é comparado a familia, esteja seguro.
Ao estarem na retaguarda, os avés desempenham fungdes que
podem ser o cuidar do irmdo saudavel, ficar no hospital ou realizar
atividades que proporcionem que os pais estejam no hospital?,

Devido ao seu papel, os indices de depressao e problemas de
saude causados pelo sofrimento sdo claramente maiores nessa
populagao®. Nosso estudo traz dados alarmantes que apontam
gue, mesmo em meio ao desgaste, os avds ainda se empenham e
procuram nao esmorecer diante das fragilidades, pois acreditam
que precisam estar ali pelo filho e pelo neto.

Quando pensamos em familias e nos avés, intervir é ajudar
os avos a desenvolverem novas maneiras de interagir em familia
e buscar, com essas interacdes, alcancar o papel de bom avé da
crianga com cancer®', Os avds lutam para manejar seus proprios
sentimentos e equilibrar as demandas com os recursos. Nesse
cenario, principalmente, tais temas devem ser alvo das interven-
¢6es de enfermagem.

Ao passar por situagdes estressantes dentro do hospital, os
profissionais podem identificar, nos avds, comportamentos
que estao sendo moldados pela experiéncia e investir neles,
reforcando e elogiando os avos por estarem aprendendo com a
situacao. Além disso, os profissionais podem auxiliar, validando
ou normalizando as respostas emocionais dos avos, ja que, muitas
vezes, essas respostas sao escondidas®.

Outro limitante que precisa ser destacado é o da saude dos
avoés. Nesse quesito, este estudo atravessa o cuidado a saude
da crianca e integra também o cuidado a saude do idoso. Neste
estudo, dois momentos sdo alvos dessa medicalizagao: a neces-
sidade de estar sempre bem para ajudar os filhos e o saber que
apods o término do tratamento esses avos estardao com alguma
sequela fisica ou mental também®.,

Em momentos de hospitalizacdo dos netos, os avds podem se
esquecer de tomar medicamentos de que fazem uso, exigir demais
de suaforca fisica, ao ficar em pé ao lado do neto, e ter alimentacao
deficitaria. Os profissionais devem conhecer os avos e reconhecer
suas necessidades, relembrando-os de sua saude, fornecendo-lhes
um espaco fisico confortavel e estimulando-os a se ausentarem
para se alimentar, de modo a passar aos avés a seguranca de que
os profissionais estarao ao lado da crianca nessas auséncias.

O vinculo entre o profissional e os avds ocorre devido a pre-
senca dos avds nas prolongadas internacdes. Esse vinculo faz
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com que o profissional tenha maior contato, o que acarreta maior
sofrimento frente a piora ou a morte da crianca.

Um estudo descreveu as estratégias que os profissionais que
trabalham em oncologia pediatrica utilizam para se manterem
em um trabalho que envolve tanto sofrimento. Eles sdo cercados
de impoténcia e apontam a necessidade do apoio dos colegas, a
realizacao de atividades de lazer, o suporte psicoldgico e espiritual
e o distanciamento dos pacientes e familias como fatores que
contribuem para minimizar seu sofrimento®".

Portanto, para exercer o apoio de que os avés necessitam, 0s
profissionais que trabalham com oncologia pediatrica também
precisam ser apoiados. Um estudo com profissionais de enferma-
gem de uma unidade de terapia intensiva mostrou que 79,17%
deles tém sintomas de exaustao e angustia relacionados ao
trabalho®. E importante que as instituices hospitalares estejam
atentas para a satide mental dos funcionarios®?'22,

Os avds ja sdo reconhecidos pelo carinho, pelo amor e pela
dedicacdo aos netos. Em meio ao sofrimento do cancer infantil,
transmitir amor é fun¢ao importante dos avds, sendo que esse
amor é transmitido ndo apenas para o neto, mas também para
o filho. Isso reforca a ideia de que, a0 mesmo tempo em que os
receptores desse amor sao multiplicados, o sofrimento também
é. Podemos proporcionar momentos nos quais os avés possam
demonstrar carinho para os netos, possibilitando que brinquem e
tragam brinquedos, e também possam demonstrar carinho para
os filhos, de forma a proporcionar momentos em que podem estar
juntos, compartilhando seus sentimentos e afli¢oes.

Andando em paralelo com o transmitir amor, estar presente
para o meu filho e o meu neto foi outro tema que surgiu em con-
sonancia com outros destaques da literatura internacional®'®),
A inclusao dos pais no cuidado da crianca hospitalizada ja foi
bastante estudada e vem tendo adesdo de forma consistente
pelas instituicdes de cuidado a crianca. Os beneficios que os
avoés trazem para a familia também vém sendo apresentados
atualmente. Um estudo, cujo objetivo foi atualizar e ampliar a
percep¢ao das maes de criangas com deficiéncia sobre o apoio
dos avés, encontrou que a maior parte da provisdo desse apoio
estava relacionada ao contato face a face e a proximidade®. Tal
pesquisa, em consondncia com este estudo, reforca a necessida-
de dos profissionais de saude facilitarem o envolvimento ativo
dos avés. Faz-se necessério pensarmos em incluir e incentivar a
presenca dos avos nesse contexto. Os profissionais devem ser
flexiveis em permitir a presenca dos avés junto ao filho e ao neto,
ja que ambos séo alvos do papel do av6, e a rotina hospitalar
rigida vem a afasta-los e dificultar esse relacionamento®?,

Os idosos ja buscam, no componente espiritual, o bem-estar
e o suporte para as adversidades®. A integragao de aspectos
religiosos e espirituais nos cuidados de satide oferece uma res-
posta mais eficaz ao sofrimento das familias®.

Os enfermeiros devem prover apoio espiritual aos seus pacientes
e afamilia. Ao exercer a escuta ativa, o enfermeiro jd inicia o cuida-
do espiritual. Participar de preces com a familia pode favorecer o
bem-estar e facilitar o processo de vinculo profissional-familia®. A
realizacao desse tipo de intervencao auxilia ndo somente os avos
a cumprirem seu papel, de oferecer esse suporte espiritual, mas
também os ajuda a enxergar esse suporte chegando ao seu filho
e ao seu neto, também, por meio da equipe de saude.
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Os resultados do presente estudo também apontam a dificul-
dade dos avés em entender aquilo que estd sendo falado pelos
profissionais. Isso se da por duas vertentes: a linguagem utilizada
e afalta de comunicacdo e acordo entre os profissionais. Quanto
as falhas de comunicacao, existem divergéncias na fala de pro-
fissionais de uma mesma instituicdo, sejam sobre o tratamento
ou as rotinas institucionais”.

Esse problema na comunicacdo chama a nossa atencao para
a necessidade de discussées em equipe, para que enfermeiros,
médicos plantonistas, médicos cirurgides, médicos que laudam
exames, fisioterapeutas e outros profissionais tenham coeréncia
na fala, ndo sé com os avés, mas com a familia. Os profissionais
que cuidam da crianca devem conhecer o plano de cuidados
proposto, para poderem realizar suas agdes e informar a familia
sem que haja discordancias, assegurando-se da compreensao
mutua de todos os envolvidos.

O desenvolvimento de programas de suporte para os avos ja
tem sido alvo de investimentos em outros paises. Esses programas
visam diminuir a ansiedade e auxiliar os avds a conviverem com
os netos doentes"". Estratégias brasileiras precisam ser criadas
para atender os avés e fazer com que exercam seu papel com
suporte, minimizando complica¢des posteriores.

As caracteristicas do Modelo do Bom Pai™® que nao foram descri-
tas, neste estudo, em relacao ao papel dos avés reforcam aideia da
diversidade de papéis. Isso demonstra a necessidade de se pensar
nos avos como figuras distintas, de atribuicdes e papéis bem defi-
nidos, que exercem uma importante funcao no contexto familiar.

Limita¢oes do estudo

Como limitacdo do estudo, cabe mencionar a dificuldade na
identificacdo de potenciais participantes, em fun¢ao da dinamica
de visitas e planta fisica da instituicdo, que isola os demais acom-
panhantes e visitas do quarto onde a crianca fica. Com isso, os
profissionais de Enfermagem por vezes tinham dificuldades em
localizar os avos que eram frequentes no hospital.

Contribuicoes para a area

Como recomendacdes para a pratica, cabe refletir sobre
modificar regras e rotinas, favorecendo o relacionamento dos
avés com o filho e com o neto no hospital, mas também no
relacionamento de profissionais e avds no cotidiano intimo do
ambiente hospitalar. Além disso, podemos indicar a criacdo de
estratégias para suprir a demanda dos avos, seja com livretos
nacionais, seja com grupos pessoais ou por meio das tecnologias.

Os profissionais devem estar atentos para a melhor maneira
de acessar os avos que estdo presentes no seu cotidiano e propor
mudancas, além de utilizarem as intervengdes, aqui elucidadas,
na sua pratica. Os profissionais de diversos locais que cuidam de
criangas com cancer podem se unir para favorecer a criagao de
grupos online que compartilhem experiéncias e deem orientagoes.

CONSIDERACOES FINAIS

Esta pesquisa permitiu compreender o papel dos avés quando
os netos tém cancer. Entendemos que esse papel é realizado em
um contexto permeado de sofrimento multiplicado. Por isso, suas
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funcdes também se dao de forma multiplicada, ou seja, envolvem
relacionamento com o filho, com o neto e com toda a familia.
Os avos consideram ser seu papel sustentar a familia dos filhos,
como um alicerce. E preciso que estejamos atentos as condicdes
de suporte desse alicerce ap6s a descoberta do cancer nos netos,
pois, para que possam estar presentes, transmitir amor e oferecer
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suporte espiritual, os avos precisam manejar seus sentimentos e
equilibrar as demandas. A presenca e o auxilio dos profissionais
nesses momentos podem ser essenciais para que esses familiares
desempenhem o papel de bons avos.

Nesse cendrio, ainda temos muito a avancar nas estratégias
gue consideram a familia como unidade de cuidado.
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