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RESUMO: Pesquisa qualitativa do tipo estudo de caso que objetivou apreender o cotidiano da familia do lactente com cancer. Os dados
empiricos foram coletados por meio de entrevista semiestruturada com trés mées, no periodo de maio a junho de 2010. A interpretacao
dos dados seguiu os fundamentos da anélise tematica. Os resultados demonstraram que o cancer representa um impacto para a familia
cuja reestruturagdo é prontamente necessaria para atender as necessidades do filho doente. Nesse cendrio, a mie é compreendida
como o alicerce no acompanhamento do filho, comprometendo o cuidado do lar e dos demais filhos. A méae vivencia uma sobrecarga
descomunal que envolve sofrimento emocional, além de desgaste fisico. Toda a familia sofre com o adoecimento do lactente e para
amenizar esse sofrimento a equipe de satde deve utilizar estratégias que fortalecam os vinculos com a familia.

DESCRITORES: Cancer. Lactente. Familia. Relag6es profissional-familia.

CANCER AMONG INFANTS: ADJUSTMENTS IN FAMILY LIFE

ABSTRACT: Qualitative research using case study that aimed to capture the daily life of the family of the infant with cancer. The empirical
data were collected through semi-structured interview with three mothers in the period from May to June 2010. The interpretation of
the data followed the basic rules of the thematic analysis. The results showed that cancer represents an impact for the family whose
restructuring is promptly necessary in order to meet the needs of the sick child. In this scenario, the mother is seen as the foundation for
the child monitoring, affecting the care for the mothering at home and for her other children. The mother experiences a huge pressure
that involves emotional distress, besides physical exhaustion. The whole family suffers with the disease of the infant and in order to
alleviate the suffering, the health team must use strategies that strengthen the links with the family.

DESCRIPTORS: Cancer. Infant. Family. Professional-family relations.

CANCER EN EL LACTANTE: READAPTACIONES EN LA VIDA FAMILIAR

RESUMEN: Investigacién cualitativa de tipo estudio de caso que objetivé aprender el cotidiano de la familia del lactante con cancer.
Los datos empiricos fueron recolectados por medio de entrevistas semiestructuradas con tres madres en el perfiodo de mayo a junio del
2010. La interpretacién de los datos sigui6 los fundamentos del analisis tematico. Los resultados demonstraron que el cancer representa
un impacto para la familia cuya reestructuracién es imprescindible para atender las necesidades del hijo enfermo. En ese escenario, la
madre es comprendida como la base en el acompanamiento del hijo, comprometiendo el cuidado del hogar y de los demés hijos. La
madre vivencia una sobrecarga descomunal que envuelve sufrimiento emocional, ademas de desgaste fisico. Toda familia sufre con
la enfermedad del lactante, y para amenizar ese sufimiento, el equipo de salud debe utilizar estrategias que fortalezcan los vinculos
con la familia.

DESCRIPTORES: Cancer. Lactante. Familia. Relaciones profesional-familia.
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INTRODUCAO

O ntimero de casos de cancer no mundo tem
aumentado consideravelmente, configurando-se,
atualmente, em um dos mais importantes proble-
mas de satide publica.! No Brasil, o percentual
mediano dos tumores pediatricos observados nos
Registros de Cancer de Base Populacional (RCBP)
encontra-se proximo de 3% de todos os tumores
malignos; isso significa que é considerado raro,
quando comparado com tumores do adulto.?
Embora apresente essa caracteristica de raridade,
tanto em paises desenvolvidos quanto em desen-
volvimento, o cadncer tem representado a segunda
causa de morte entre criangas e adolescentes.?

O cancer infantil tem, hoje, caracteristicas de
doenga cronica, e mesmo com bom progndstico, a
familia e a crianga se sentem ameacadas pela morte
quando o diagnéstico é confirmado.* Essa experi-
éncia traz uma série de sentimentos angustiantes e
dolorosos, uma vez que a doenga é revestida pela
expectativa de morte.” Portanto, o cancer repre-
senta um impacto desestruturador, que ameaca o
equilibrio pessoal e o bem-estar familiar® e viver
um dia de cada vez passa a significar lidar com a
doenca a cada dia, enfrentando as novas situacoes
por ela desencadeadas.’

Nesse contexto, a familia acompanha a crian-
ca na travessia de situagdes dificeis e dolorosas, e
para apoiar e poupé-la de um excesso de sofrimen-
to, experimenta sentimentos de desamparo que
podem comprometer seu bem-estar, tornando-a
vulneravel ao sofrimento psiquico.® Assim, a fami-
lia da crianca com céncer requer atengao especial
em virtude do carater cronico e da gravidade da
doenca, além das consequéncias que essa traz
para sua estrutura, impondo uma reorganizacao,
essencial para o enfrentamento da doenca.?

Ao buscar explicacdes para o evento de
doenca, a familia desenvolve um movimento
de autorreflexdo e de questionamento e passa
a refletir acerca dos aspectos da dinamica, va-
lores e comportamentos familiares que devem
ser preservados ou modificados em fungado do
bem-estar da unidade.” A adaptagdo ao cancer
infantil ndo é facil, pois sera sempre uma ameaca
a vida e ao bem-estar. Essa situacao traz consigo
sentimentos de tristeza, angustia e ansiedade que
desencadeiam transformacdes sociais, emocionais,
afetivas, culturais e espirituais.”

Ao depararmo-nos com a situacao de can-
cer em lactentes, percebemos as dificuldades da
familia para aceitar ou se adaptar a esse momento

inquietante e inesperado. Portanto, ao enfrentar o
cancer infantil nessa faixa etaria, a familia busca
respostas aos seus questionamentos, bem como
as possiveis causas que levaram a crianga a apre-
sentar tal doenca.

Ao realizar busca nas bases de dados de
enfermagem e areas afins, observamos que a
enfermagem tem dado grandes contribui¢des
para o desenvolvimento do conhecimento nessa
area.'™* No entanto, pela dimensao do problema,
as pesquisas ainda nao responderam as lacunas do
conhecimento e da pratica do cuidado, sobretudo
no que diz respeito ao cancer no lactente.

Este estudo busca descortinar a vivéncia
do cancer infantil nessa faixa etaria e entender
como a familia se reestrutura para se adaptar
a essa situacdo. Acreditamos que os resultados
poderdo contribuir para darmos visibilidade a
um cuidado que precisa ser pautado em relacoes
interpessoais, construido a base de vinculos. Con-
siderando o exposto e somando nossa experiéncia
profissional, realizamos este estudo que teve
como objetivo apreender o cotidiano da familia
do lactente com cancer.

METODO

O presente estudo foi delineado pela abor-
dagem qualitativa do tipo estudo de caso. A abor-
dagem qualitativa de pesquisa trabalha o universo
de significados, sentimentos, motivos, aspiragoes,
crengas, valores e atitude presentes em processos e
fendmenos que nao podem ser mensurados.” O es-
tudo de caso'® permitiu realizar uma investigagao
empirica em profundidade acerca do fendémeno:
cotidiano da familia de criancas com cancer me-
nores de dois anos em seu contexto de vida real,
durante tratamento em institui¢do hospitalar. O
estudo de caso' se propde a estudar, profunda e
exaustivamente, uma situagao no contexto real, e
descreve, compreende e interpreta a complexida-
de de um caso concreto. Optamos por esse tipo
de estudo, pois compreendemos que a situagdo
de enfrentamento do cancer de um filho lactente
mostra-se como um cendrio que descortina um
cotidiano dificil vivido pelas familias, exigindo,
portanto, um estudo em profundidade, a fim de
abarcar os importantes acontecimentos da vida
da familia.

O local do estudo foi uma unidade de on-
copediatria de um hospital situado na regido
metropolitana de Jodo Pessoa-PB. A escolha da
instituicdo se deu por se tratar de um hospital
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referente no atendimento as doencas oncolégicas.
Ap6bs a autorizacdo para o desenvolvimento deste
estudo pela referida instituicao, a pesquisadora se
inseriu no contexto hospitalar, realizando visitas
semanais que foram importantes para a familia-
rizacdo com os profissionais que ali trabalham e
com as criangas e seus acompanhantes.

No periodo de construcao do material em-
pirico havia quatro lactentes diagnosticados com
cancer na instituicao em estudo. Ap6s abordagem
da pesquisadora junto as familias explicando
sobre o estudo e sua importancia, uma familia se
recusou a participar e as trés que aceitaram foram
representadas pela mae. Os lactentes estavam
com idade entre um e dois anos e os critérios de
inclusdo foram: ter filho na faixa etaria entre zero
e dois anos (lactente), estar em qualquer fase do
acompanhamento oncolégico (diagnodstica ou te-
rapéutica) e morar no Estado da Paraiba.

A produgdo do material empirico foi realiza-
da entre os meses de maio e julho de 2010, utilizan-
do a técnica de entrevista semiestruturada.’” Para
registro, foi utilizado o gravador, apds autorizagao
dos entrevistados. As entrevistas foram transcritas
na integra, para preservar as expressoes de lin-
guagem e gramaticais usadas pelos participantes,
fazendo apenas algumas correcdes gramaticais que
nao alteraram o significado das frases.

Para a andlise dos dados foi empregada a
técnica de andlise tematica, que consiste na des-
coberta dos ntcleos de sentido que compdem
uma comunicac¢do, cuja presenca ou frequéncia
signifiquem alguma coisa para o objetivo analitico
visado, ou seja, a andlise temética se encaminha
para a contagem da frequéncia das unidades
de significacdo como definidoras do carater de
discurso."

Ap6s a organizacao sistematica das transcri-
¢Oes foirealizada a primeira leitura para reconhe-
cimento dos dados, seguida de leituras repetidas
para apreender as falas dos sujeitos e caracterizar
as suas semelhancas e singularidades. Tal proces-
so se deu por meio de idas e vindas ao material
transcrito. O agrupamento final resultou em dois
nucleos de sentido: “Cotidiano da familia alterado
pelo cancer infantil: o cuidado intensificado no
dia a dia; e Os irmaos saudéveis e o afastamento
da familia”.

A pesquisa foi submetida ao Comité de Etica
em Pesquisa com Seres Humanos da instituigao,
tendo recebido parecer favoravel (408/2009). Os
sujeitos que participaram do estudo assinaram o

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Para
garantir o anonimato e preservar a identidade das
entrevistadas, utilizamos a palavra “mae”, seguida
do ndamero de ordem em que ocorreu a entrevista,
para identificacdo dos depoimentos.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Cotidiano da familia alterado pelo cincer
infantil: o cuidado intensificado no dia a dia

Uma doenca em um filho desestabiliza a fa-
milia abruptamente e, no caso de doenga cronica,
como o cancer infantil, ela precisa retomar sua
vida e tentar manter o equilibrio. Seu cotidiano,
a partir do adoecimento do filho pelo cancer, é
alterado sobremaneira; o que antes era simples
torna-se dificil, comprometendo o desdobramen-
to dos papeis de cada membro. O impacto que
a doenca causa, redireciona a atencao da familia
para o filho com cancer, passando este a ser o
centro das atencoes:

[o dia a dia ficou] totalmente voltado para ele
[filho], agora todo o tempo é s6 para ele, para cuidar
dele [...] ele [pai] acha que tem que mudar tudo, toda a
rotina da casa (Mae 1).

[...] ficou tudo voltado para ela, tudo. O mundo
gira em torno dela, para vocé ter um ideia, quando des-
cobri eu ndo tinha nogio nem de dia, nem de noite, que
dia da semana era, eu ndo sabia quando era duas horas,
quando era trés horas, ndo sabia quando era domingo,
quando era segunda (Mae 3).

A dinamica familiar é alterada para dar su-
porte as novas e imediatas demandas do cuidado
a crianga,'®' pois grandes transformagdes sao
necessdrias para dar seguimento ao tratamento
do filho. Para o enfrentamento dessa situacao, a
mae é considerada o eixo da estrutura familiar,
pois é sob o seu controle que estdo os cuidados
com os filhos, com a casa e com a satde de todos
os seus membros. O papel de cuidadora é uma
expectativa que se tem dela e que ela tem de si
mesma, no entanto, este estudo demonstrou que
a mae preocupa-se e ocupa-se com o cuidado ao
filho com cancer, em detrimento do cuidado de
si e dos demais membros da familia.’? “Ser mae”,
nesses casos, envolve uma postura de abnegacao,
uma necessidade de dedicagao plena e constan-
te durante todo o dia, deixando para segundo
plano o sofrimento experimentado em funcdo
de sua relagdo com a crianca.’® O cancer infantil
gera mudangas afetivas e instrumentais em um
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curto periodo de tempo, exigindo da familia uma
mobilizacdo mais rdpida na sua capacidade de
administrar a crise que vivencia, bem como a
sobrecarga da realizacdo do cuidado, o que reduz
o tempo livre do cuidador familiar para si e para
os demais.

As mudangas tendem a comecar a partir dos
sintomas iniciais da doenca e se intensificam no
momento do diagndstico, inclusive modificando a
identidade social materna. A angustia se revela a
partir do diagndstico, como também ao longo dos
dias de incerteza que se seguem, especialmente
marcados por um penoso processo de assimilagao
de uma nova perspectiva de vida. O tratamento
traz uma série de demandas, incluindo interde-
pendéncia emocional, obrigacao de proximidade
com a crianca e mudancas no sistema de cuidados
parentais.”

A vida da crianca altera-se irreversivelmente
em virtude do tratamento e das consequéncias da
doenga. Nesse processo, ela e sua familia viven-
ciam experiéncias em vérias dimensdes, e a ade-
quacdo a estas novas situacdes ocorre de maneira
diferente, de acordo com o ciclo de vida em que se
encontram, as repercussdes do impacto da doenca
em cada membro e a sua forma de organizacao
nesse periodo.”

Além disso, exigéncias cotidianas de cuida-
dos com alimentacdo, internacdes prolongadas,
necessidade de lidar com emogodes desagradaveis,
alteracOes na rotina pessoal e profissional e expec-
tativas quanto a resposta ao tratamento podem
ser potenciais geradores de conflito e podem pre-
judicar a qualidade de vida durante o tratamento:

[...] quando eu estou em casa, a tinica coisa que
fago é a alimentagdo, o resto das coisas é minha mae e
minha filha. Ninguém me deixa fazer nada para ndo
deixar o neném sozinho [...] a irma mais velha fica com
o neném [filho doente] quando eu preciso sair para
resolver alguma coisa. A pequenininha [filha] tem
quatro anos, mas jd entende, bota ele [filho doente] no
colo, jd sabe trocar as fraldas [...]. Ele [cOnjuge] ajuda
em tudo, ele faz comida para o bebé, ele di de comer, ele
dd banho, ele troca fralda, ele passeia, ele bota o neném
para tomar banho de sol de manha, e no dia que ele fica
em casa, porque quando ele fica em casa acaba sobrando
mais tempo, porque ele fica com o filho e eu vou fazer
as coisas (Mae 1).

[...] na minha casa, o primeiro bom dia é ter que
limpar tudo para poder ela ir para o chdo. Poeira a
gente ndo deixa, é tudo limpinho sabe |...] quando eu
chego em casa eu ndo saio para lugar nenhum [...] eu

s0 fico com ela dentro de casa, enquanto nao terminar
a quimioterapia toda (Mae 3).

Os relatos condizem com o estudo sobre os
aspectos da vida do cuidador que sdo afetados
com a doenca da crianca* que tem a vida social
comprometida. Durante a internagdo, diminui o
contato com outras pessoas e apenas interagem
com os outros cuidadores (maes e pais) e, fora do
periodo de internacao, em decorréncia das defesas
imunolégicas diminuidas, é necesséario reduzir
visitas, passeios e outras atividades, pois o obje-
tivo da familia é manter o filho livre de infec¢Ges,
sendo necessario, portanto, uma intensificacao
nos cuidados higiénicos, tanto com o lar, quanto
com o filho.

Sao varios os sentimentos das maes cuida-
doras, a preocupacdo com a rotina de cuidados
foi uma caracteristica marcante, principalmente,
quando essa responsabilidade nao é dividida com
os demais familiares.” Esse fato pode expor a mae
a um nivel maior de cansaco fisico, levando-a ao
esgotamento fisico e mental. O cuidador se percebe
cheio de atribuigdes, suas preocupagdes agora sao
constantes: quando ndo é a doenca, é o que precisa
ser feito em casa:

[...] a atividade de casa so quem faz, somente
eu, so eu mesmo que fago [...] fica tudo uma bagunga,
quando eu chego em casa eu tenho que fazer tudo |...]
ajeito tudo, de roupa, de comida, de ajeitar as criangas,
ajeitar a casa, limpar, somente eu mesma |...] quando
eu estou em casa, eu fico superlotada de coisa para fazer
[...] eu nao tenho tempo nem para mim mesma (Mae 2).

Como esse cuidado demanda tanta atencao
da mae, ela precisa, na maioria dos casos, sair do
emprego para se dedicar ao filho." Neste estudo,
foi constatado que as maes trabalhavam antes de
os filhos adoecerem, e, portanto, tiveram que sair
de seus empregos para se dedicar ao filho com
cancer. Como o tratamento do cancer infantil re-
quer cuidados especiais, a mae refere que nao tem
condicdes de trabalhar e cuidar de seu filho doente.

Tive que sair do emprego porque nio tinha como
conciliar de jeito nenhum (Mae 3).

Tive que largar o servigo para cuidar dela |...]
eu deixei de trabalhar, toda a vida eu trabalhei [...]. Eu
fiquei bem porque eu sabia que eu estava deixando de
trabalhar para cuidar dela, entdo eu nio fiquei tio triste
[...] eu sabia que estava deixando uma coisa pela outra,
mas uma era para o bem dela (Mae 2).

Como o cancer normalmente aumenta as
despesas da familia, que tem* agora em sua rotina,
idas constantes ao servico de satide, as quais, por
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vezes, precisam ser pagas COm recursos proprios.
Portanto, em situagdo de doenca do filho, em que
a mae precisa escolher entre ficar trabalhando ou
dar uma assisténcia adequada, as dificuldades fi-
nanceiras sdo somadas as dificuldades cotidianas.
Com a saida do emprego, a mae relata o quao ficou
dificil a rotina:

[...] ficou bem dificil. Porque quando eu estava
trabalhando a gente pagava aluguel. Tivemos que ir
para a casa da irma dele. Na casa da irma dele a gente
passou por um sufoco muito grande, passamos por
dificuldade. Parece que passamos por mais dificuldades
do que quando a gente morava de aluguel. Entdo, ficou
muito dificil porque a gente passou quase um ano na
casa da irma dele. Depois lutamos para ver se conse-
quiamos fazer um cantinho na casa da mde dele, mas
foi um momento muito dificil (Mae 2).

O cuidado a crianca com cancer é mais uma
responsabilidade para a mae, pois é ela, normal-
mente, quem deixa seu emprego para se dedicar
ao filho.2 Embora as dificuldades aumentem com a
saida do trabalho, as maes demonstram satisfacdo
em poder cuidar de seus filhos; nessa trajetoria,
ela se entrega totalmente a luta pela vida do filho.

Além do estresse, ansiedade e depressao, a
vivéncia do cancer traz para a mae um efeito nega-
tivo no seu senso de dominio das situacdes, sendo
um mediador entre a incerteza e a ansiedade.
Quando a mae mantém o seu dominio constante, a
correlagdo entre ansiedade e incerteza é reduzida.’
Cuidar da crianca com céncer acarreta diversas
implica¢des na vida e na qualidade de vida da
mae, dentre elas o conflito de manter-se proxima
ao filho em tratamento, mas também desenvolver
o papel de mae dos outros filhos.?

Por outro lado, a Mae 1 reconhece que a vida
na familia precisa ser retomada de acordo com o
dia a dia anterior a doenca. Os demais filhos pre-
cisam da atencdo que era normalmente recebida.
Essa forma de pensar é uma importante estratégia
de enfrentamento, pois faz com que a mae sinta
certa tranquilidade no equilibrio familiar. Reco-
nhecem que essa forma de pensar é a que traz
menos prejuizos a vida familiar:

[...] se vocé ficar assim, esquecer os outros, os
afazeres de casa, e ficar so com ele, ndo vai fazer bem a
ele. Nao faz bem a familia, e também ndo faz bem a ele,
prejudica ele, o tratamento dele, ele tem que ter liberdade
para fazer tudo que ele fazia antes (Mae 1).

Ao vivenciarem as demandas do tratamento,
pais de crianca com cancer relataram a importancia
de manterem alguma semelhanca com a situa-
cdo anterior e a familia unida.’® Como forma de

enfrentar o medo constante no cuidado ao filho,
a mae refere que o cuidado mudou, mas prefere
pensar que o filho tem uma doenca popularmente
conhecida como simples, como um resfriado. Essa
atitude pode demonstrar que a crianga estd sendo
adequadamente cuidada pela mae, como sempre
foi. Mas, por outro lado, pode demonstrar um
mecanismo defensivo, mediante o qual a mae
evita confrontar-se com as privagdes relacionadas
a sua condicao de vida, por exemplo, profissional
e social, acarretadas pela necessidade de oferecer
maior atencdo ao filho doente, especialmente
durante a hospitalizacdo. A normalidade alegada
funcionaria como uma estratégia de enfrentamen-
to da ansiedade oriunda dessas privacoes.! Como
exemplo, segue o relato:

[...] e aprendi uma coisa, para tratar ele [lacten-
te], eu sei que o problema dele é sério, mas eu aprendi
com uma médica daqui, a gente tem que cuidar dele
como se tivesse cuidando de um resfriado, porque se a
gente botar na cabeca que o que ele tem é grave, pode
até precisar de transplante. Pode vir, como jd aconteceu
muito aqui, vir a 6bito, vocé ndo vai fazer mais nada
[...] eu acho que ele tem que ter liberdade de viver, como
vivia antes (Mae 1).

Outra mae refere que tenta se acostumar
com a nova vida:

[...] eu me acostumei com o tratamento, e assim,
eu tenho cuidado, mas prefiro nio ser nervosa. Ld em
casa é um extremo. Minha mde [se assusta), a menina
caiu, e eu digo, calma mulher. Mas eu ndo, eu procuro
ser mais calma, porque se ficar nervosa é pior, e eu nunca
chorei na frente dela [...] nunca me deixo abater (Mae 3).

Com o passar dos dias a familia comeca a se
reestruturar para dar seguimento ao cuidado do
filho, e dar prosseguimento aos demais assuntos
de sua rotina. Como o tratamento do filho passa
fazer parte do cotidiano, é necessério adotar novas
estratégias para se acostumar com o novo modo
de andar a vida. Reorganizar papeis e responsabi-
lidades é primordial para a adaptagdo a doenga.™

As familias procuram manter um estilo
de vida muito préximo do que viviam antes da
experiéncia da doenca, tentando levar uma vida
normal, com o intuito de conviverem com a si-
tuacdo.” Depois do periodo inicial da doenca, o
ajustamento acontece com o passar do tempo e o
sofrimento passa a ser maior durante fases ativas
do tratamento.

No atendimento as necessidades da crianga,
é a mde que, normalmente, estd sempre alerta e
disposta para prestar os cuidados necessarios. Esse
panorama é alterado em face de uma doenca que
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fragiliza e expde a crianca a dor e ao sofrimento, o
que a torna ainda mais dependente dos cuidados
maternos. Nesse sentido, cuidar de um lactente
com cancer exige dedicacao e enfrentamento do
estresse advindo da doenca, associado a tenra
idade que, usualmente, requer maior cuidado da
mae. Esse fato expde o cuidador a uma sobrecarga
intensa no cotidiano do cuidado, pois a faixa etéria
daquele que recebe os cuidados deve ser consi-
derada no momento de avaliar que implicacoes
essa demanda de cuidado pode trazer para a vida
da mae.”? Observamos que o lactente demonstra
um aumento da necessidade de ter a mae sempre
consigo, uma vez que essa representa seguranca
e cuidado; ao mesmo tempo, a mae sente que a
sobrecarga ¢é inevitavel.

Por mais que tenha mil bragos, ela s6 quer o da
mde, e fica totalmente carente, quando fica doente se
apega, e tem mais a mae 24 horas. Entdo, por mais que
tenha alguém para me ajudar ela so quer a mim, ai eu
fico sobrecarregada, muito mesmo (Mae 3).

Como o lactente requer cuidados especificos,
sobretudo com o cancer, a mae demonstra um zelo
ainda maior. O fato de este cuidado demandar es-
forco da mae, por sua vez, evidencia a necessidade
de se voltar a atengdo para o quesito de cansago
fisico e mental que ela pode vivenciar nesta situ-
acdo. Quando mae e filha estdo em casa, embora
ndo haja ajuda da familia para cuidar integral-
mente da crianga, pode a mae contar com a ajuda
de seus pais para dar atencdo a filha enquanto ela
faz alguma atividade, até mesmo cuidar de si. Em
momentos de internacdo, a mae queixa—se dessa
dificuldade de deixé-la sozinha. Como o apego e
o vinculo entre mae e filho tornam-se mais fortes
em situacdo de hospitalizagdo, a mae refere que
0 cansaco € muito mais intenso, pois nao ha com
quem dividir o cuidado dispensado a filha.

O cancer transforma a vida da familia de
forma dramatica, pois é a vida da crianga que
estd em risco. Para atender as novas necessida-
des todos seus membros reorientam seus papéis
para dar conta do dificil desafio que é atender as
necessidades do filho doente e dos demais. E ob-
servado, entao, que na maioria das vezes, é a mae
que se entrega inteiramente ao cuidado do filho,
em detrimento do seu trabalho, lazer, e cuidados
com o restante da famdlia.

Nesse cenario, os irmaos que muitas vezes,
precisam ficar em casa sem a mae e o irmdo, que
estd em tratamento, sofrem por varios motivos,
entre eles, a auséncia daqueles entes queridos em

casa. Facilmente podem apresentar ansiedade ou
sentimento de desamparo. Neste sentido, preci-
samos repensar sobre esse problema e tecer acoes
que possam, a0 menos, minimizar esse sofrimento
para os irmaos, que novos ou ndo, podem sentir
dificuldade na adaptacao a esses acontecimentos.

Os irmaos saudaveis e o afastamento da
familia

As maes tém o seu papel alterado sobrema-
neira, negligenciando, ante o filho com céancer, o
cuidar de si, dos demais filhos e do esposo, como
também, o relacionamento com o0s mesmos.!® Os
irmaos sauddveis percebem que a normalidade
e a estabilidade sdo um desafio e que estdo sub-
metidos a mudangas repentinas em suas vidas,
representadas pelo afastamento de seus pais e do
irmdo doente, o que faz florescer um sentimento
de abandono e soliddo.* O distanciamento fami-
liar, que ocorre durante o tratamento da crianca e
a necessidade de ficar sob os cuidados de outras
pessoas, € percebido pelo irmao como uma das
situacdes mais dificeis, pois ndo consegue estar
com seus familiares e sente saudades.”

Eu, praticamente, entre aspas, tive que abandonar
[o filho saudavel]. Passei dois meses fora [de casa]
[...] ele ndo percebe como abandono [...] até porque
eu falo com ele todos os dias, a mae refere que o filho
queixa-se: ‘mamde eu estou morrendo de saudade de
N’[...] (Mae 3).

Em outros momentos, os irmaos saudaveis
sdo obrigados a realizar atividades domésticas
que, até entdo, ndo realizavam ou a viver situagoes
inusitadas como ficarem temporariamente, duran-
te o internamento do irméo doente, com vizinhos
ou outros familiares.?!

Meu filho, vai cuidar de N., fique com N. Ele
disse: ‘mamade estou doido que vocé vd se embora logo,
vd para Jodo Pessoa logo’. Mas meu filho, ndo diga isso.
‘E mamae, vocé fica enchendo o meu saco, minha avo é
tdo boa, nem briga comigo, nem fica me aperreando, e
ndo tem menino para eu cuidar, ndo. Ndo sei para que
eu nasci’. Ele disse desse jeito: ‘nao sei para que mamde
teve eu, para eu cuidar de menino, porque eu ndo gosto
de cuidar de menino [...] eu gosto de assistir desenho’.
Infelizmente ele sente, e assim, ndo tem como ndo ter
esse sofrimento, é muito dificil (Mae 3).

O convivio dos irmdos saudédveis com o
cancer infantil impde o desafio de fazer novas
descobertas a respeito do processo de adoecimen-
to da crianga, vivenciar as alteracdes impostas
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pelo referido processo e buscar estratégias para
adaptarem-se a realidade.”” A adaptagdo a essa
nova fase nao se trata de tarefa facil para os irmaos
saudaveis. Eles podem apresentar dificuldades
quanto ao ajustamento dessa nova rotina, pois o
cotidiano deles é alterado, juntamente com o de
toda a familia. Os irmaos saudéaveis, dentre os de-
mais membros, estdao sendo identificados como os
mais negligenciados emocionalmente e infelizes.”!

O sofrimento vai se intensificando, conforme
ele vive as experiéncias. Os irmaos saudaveis re-
velam que sofrem ao se sentirem sozinhos, sendo
dificil suportar o distanciamento da familia e o
fato de permanecerem sozinhos em casa ou serem
cuidados por algum parente. Outro fator que os
aflige sdo as idas ao hospital, por nao receberem
permissdo para ver a crian¢a.” Em nosso estudo
observamos que a visita hospitalar é proibida,
permitindo apenas que haja a permuta entre os
acompanhantes. Nesse aspecto, os irmdos sofrem
com o afastamento de suas maes, que normalmen-
te passam um longo tempo no hospital.

[o filho com seis anos] sente que quer mais
atengio. O que eu ndo posso no momento dar, porque eu
fico mais no hospital do que em casa. Quando eu estou
em casa é muito menino para vocé estar ali brincando,
cada um quer mais atengao [...] vocé tem mais cuidado
com um do que com outro. E muito dificil, entdo eu acho
que é assim, que 0s meninos se sentem mais carentes,
um mais carente do que os outros (Mae2).

Os irmaos saudaveis relatam uma necessida-
de de receber cuidados e de poder expressar seus
sentimentos e reclamacoes a respeito de assuntos
relacionados a experiéncia do cancer infantil.?®
O autor refere que os pais percebem que o apoio
emocional e o fornecimento de informacgées aos
irmdos saudaveis podem ser a melhor forma de
atender as necessidades dos irmaos saudaveis.

Nesse contexto, os fatores de risco que estdo
relacionados com o ajustamento dos irmdos sau-
daveis ao contexto do cancer infantil sdo: o grau
de rompimento na vida da familia, recursos dispo-
niveis e percepg¢ao dos irmaos sobre o impacto do
diagnostico neles proprios. A separagao dos pais
e sua auséncia podem ser interpretadas pelos ir-
maos como rejeicdo, e como resultados expressam
solidao, ansiedade, problemas de comportamento
e com os estudos, aumento nas queixas somaticas,
como dores, e uma variedade de outros sintomas
sociais, afetivos e comportamentais.”’

O cotidiano da familia é reorganizado para
as novas adaptacdes que sdo necessdrias para o

continuo tratamento do filho com cancer. Com as
novas prioridades da familia, os irmdos saudéveis
sofrem com essa reestruturag¢do no seu cotidiano,
pois a auséncia da mde e de irmaos no convivio
do lar passa a ser uma constante em suas vidas.

Nesse aspecto é importante que o servigo
de satde adote estratégias de aproximacdo dos
irmaos saudaveis aos doentes, pois eles devem
ser envolvidos no processo de enfrentamento da
doenca, na intencao de fortalecer o irmao que sofre
e entender o motivo do afastamento da mae e do
irmao do lar.

CONSIDERACOES FINAIS

O cancer infantil, como uma doenca com
estigmas de terminalidade construidos no meio
social, tolhe o sonho da familia acerca da vida de
um filho. Trata-se de um acontecimento que im-
plica em uma desestruturacao familiar, temporaria
ou nao, sobretudo quando o ser acometido é o
pequeno filho, na faixa etaria de lactente, portanto,
ainda nos seus primeiros meses de vida.

Para acompanhar o tratamento do filho,
prolongar seus dias de vida e chegar a uma
possivel cura, faz-se necessaria a reorganizagao
dos papéis desempenhados pelos membros da
familia. Como a mae é quase sempre a cuidadora,
é ela quem assume a responsabilidade por esse
acompanhamento. Nesse processo, ela é exposta a
uma infinidade de eventos estressores que podem
comprometer sua saide emocional e, por sua vez,
o cuidado prestado ao filho.

O intenso envolvimento na rotina didria
ao lactente com cancer, também expde a mae a
um cansago fisico que poderia ser amenizado se
houvesse uma compreensao da familia no que
diz respeito ao acompanhamento no hospital.
Revezar esse cuidado pode funcionar como
um respiradouro para a mde que convive com
momentos tristes em varias situacgdes, além
da dor de ver seu filho, ainda bebé, exposto a
procedimentos e terapias agressivas. O com-
partilhamento do cuidado com outros membros
pode proporcionar a mae tempo necessario para
se dedicar aos filhos saudédveis que permanecem
em casa, ou que se deslocaram para casa de
familiares como avos e tios, a fim de aliviar a
sobrecarga e a preocupagao da genitora.

No cuidado em satide é importante identifi-
car o sofrimento das maes que acompanham seus
filhos lactentes durante o tratamento. Como a sua
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sobrecarga estd umbilicalmente ligada ao acompa-
nhamento do filho ainda tdo pequeno com cancer
e toda sua implicacdo emocional, aos profissionais
de satde cabe fornecer apoio no enfrentamento
desses dias dificeis por meio do cuidado integral,
construido a partir de vinculos e responsabiliza-
¢oes que extrapolem o horizonte biolégico.

Como se trata de tematica pouco abordada,
é importante ressaltarmos a necessidade de novos
estudos nessa area, pois nos defrontamos com uma
escassez de trabalhos que contemplem o cancer no
lactente e suas implicagdes para a familia. Visto se
tratar de sujeitos com necessidades especificas, no-
vos estudos poderdo fomentar uma discussao para
a melhoria da qualidade do cuidado em satde.
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