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Resumo

Introdugao: A obrigatoriedade da familia do escolar em controle de doenca oncolégica em continuar frequentando o
Hospital do Céncer I do Instituto Nacional de Cancer é uma rotina delimitada pela institui¢io e adotada pelo Servigo
de Pediatria Oncoldgica. Objetivos: Descrever as estratégias da familia no (con)vivio com o escolar em controle de
doenca oncoldgica; analisar as interagoes da familia com o escolar e discutir a (con)vivéncia da familia com o escolar.
Método: Trata-se de uma pesquisa de natureza qualitativa, tipo estudo de caso, envolvendo entrevista nao diretiva em
grupo com familiares e consulta em prontudrio através de formuldrio. O cendrio do estudo é o Ambulatério de Pediatria
do Hospital do Cancer I, localizado na cidade do Rio de Janeiro/ Brasil. Resultados: Com base nos depoimentos,
constatou-se como uma das estratégias da familia, preservar a sadde do escolar, controlando a doenga em casa através
da identificagdo de sinais e sintomas. Conclusdo: A familia é parte importante do processo e aliada da equipe como
controladora de sinais e sintomas e durante o controle da doenca oncolégica, ela continua o seu papel de vigilincia
em casa, onde familiares, vizinhos, escola sio envolvidos em uma rede de ajuda 2 institui¢io para manter o “controle”
do estado de sadde da crianca.
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INTRODUCAO

Entre as principais atividades desenvolvidas pelo
enfermeiro no ambulatério de oncologia pedidtrica do
Hospital do Cancer (HC I) do Instituto Nacional de
Cancer José Alencar Gomes da Silva (INCA), inclui-se a
consulta de enfermagem para orientar sobre a rotina do
hospital, o tratamento e conhecer a organizacio da familia,
suas dificuldades emocionais, socioecondmicas e culturais.

Durante o tratamento, hd necessidade de contatos
frequentes dos enfermeiros e da equipe multiprofissional
com a clientela, pois: “o cAncer é geralmente apreendido
por etapas [...]. Apés cada tratamento, o doente estd
em evolugdo™. Essa “evolucao” diz respeito as vdrias
etapas percorridas para tratar o cAncer, que muitas vezes
compreendem novas programagoes de tratamento. Por
isso, hd necessidade de contatos frequentes da crianga
e da familia com o profissional enfermeiro ¢ a equipe
multiprofissional.

Apés o érmino do tratamento, a obrigatoriedade da
familia em continuar a frequentar o hospital cumpre uma
rotina de acompanhamento delimitada pela instituicio
e prevista nos protocolos adotados pelo Servigo de
Pediatria do HC 1. Esse acompanhamento é necessdrio
para controlar e também para prevenir e detectar os
efeitos tardios do tratamento, principalmente: alteragées
no crescimento e desenvolvimento infantil; disfuncoes
enddcrinas; neuroldgicas; ortopédicas; emocionais;
controle de sequelas; deteccio de recidiva ou o surgimento
de um tumor secunddrio. Esse tipo de acompanhamento
pés-tratamento ¢é periédico e tem grande relevincia, uma
vez que se observa um numero crescente de criangas
consideradas curadas/sobreviventes no Servico de Pediatria
do Hospital do Cancer I, confirmando assim os niimeros
internacionais de 70% de cura no cAncer infantil>?. Vale
ressaltar aqui que, em nosso pais, os dados epidemioldgicos
relativos ao ntimero de casos de criangas portadoras
de doencas neopldsicas sdo incipientes. A dificuldade
de encontrar registros oficiais de cAncer infantil estd
relacionada 2 baixa ocorréncia da doenca nessa faixa
etdria, quando comparada com a incidéncia em adultos,
e a utilizacdo de modelos de registro que sdo utilizados na
populagio de adulto®*.

A relagio de confianga/empatia entre a enfermeira,
a crianca e a familia percorrem todo o processo do
diagnéstico, tratamento e controle, com periodos de maior
€ menor aproximacao.

Quando os familiares se deparam com a noticia de ter
chegado ao término do tratamento, com regressao tumoral
e auséncia da doenga, sio comuns rea¢oes de alegria
misturadas ao medo e a inseguranga. Esses sentimentos
de medo e inseguranca sio comuns e persistentes; pois,
apesar do controle que ocorre ao final do tratamento,
através de exames e consultas periddicas, fica sempre a
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divida quanto a cura definitiva da doenga na crianga, o
que provoca suspense permanente nos familiares.

A familia, ao chegar a etapa de controle da doenca,
traz lembrancas dos efeitos do tratamento tanto fisicos,
como bioldgicos, emocionais, sociais e familiares. Neste
periodo, vai reconstruindo o que ficou perdido do periodo
anterior e determinando novos caminhos, assim como o
escolar que retoma ao seu ritmo de vida, escola, amigos,
familias e comunidade.

Com base no exposto, delimitou-se como objeto
deste estudo a (con)vivéncia da familia com o escolar
em controle da doenga oncoldgica. Os objetivos foram:
descrever as estratégias da familia no convivio com o
escolar em controle da doenga oncoldgica; analisar as
interacoes da familia no convivio com o escolar; discutir
a (con)vivéncia da familia com o escolar em controle da
doenca oncolégica.

METODO

Esta pesquisa é de natureza qualitativa, tipo estudo de
caso. O cendrio do estudo é o ambulatério de Pediatria do
HCI/INCA, referéncia nacional no controle do cincer, e
que as familias frequentam para o cumprimento da rotina
de exames, investigacio para o controle clinico da crianca,
bem como para detec¢io de possiveis efeitos tardios do
tratamento e recidiva da doenca.

O referencial tedrico utilizado neste estudo estd
vinculado ao conceito de familia sauddvel, que ¢ [...]
uma unidade que se autoestima positivamente, em
que os membros convivem e se percebem mutuamente
como familia. Tem uma estrutura e organizacio para
definir objetivos e prover os meios para o crescimento,
desenvolvimento, satide e bem de seus membros. A familia
sauddvel se une por lacos de afetividade exteriorizados
por amor e carinho, tem liberdade de expor sentimentos
e davidas, compartilha crengas, valores e conhecimentos.
Aceita a individualidade de seus membros, possui
capacidade de conhecer e usufruir seus diretos, enfrenta
crises, conflitos e contradi¢des, pedindo e dando apoio a
seus membros e as pessoas significativas [...]>°.

Os critérios de inclusio foram: familias de criancas
na faixa etdria escolar, criangas que cumpriram todo o
tratamento oncolégico no Servico de Pediatria do HCI e
que tinham no minimo dois anos de término de tratamento
oncolégico. Vale ressaltar que esse periodo foi determinado
por ter sido observado um menor nimero de recaidas no
cendrio do estudo. Além disso, esse periodo de tempo foi
importante para que a familia pudesse entender o processo de
acompanhamento no ambulatério de controle oncolégico.
Os critérios de exclusio das familias foram: criancas fora
da faixa etdria escolar, familias que nio acompanharam
o ambulatério de controle oncoldgico, familias que nio
compareceram a entrevista agendada. Como sujeitos, foram



selecionados sete familiares que cumpriram os requisitos
expostos anteriormente. A coleta de dados foi realizada
no periodo de julho a setembro de 2004.

Os procedimentos metodoldgicos foram a entrevista
nao diretiva em grupo e a consulta em prontudrio através
de formuldrio para identificagdo dos familiares. Essa
entrevista estd baseada em discurso livre do entrevistado,
permitindo se conhecer a opinido de determinada
pessoa ou grupo acerca de uma temdtica de maneira
aprofundada’.

Os temas que subsidiaram a entrevista nio diretiva
em grupo foram os seguintes: entendimento da familia
quanto a expressio “em controle da doenca oncoldgica’s;
estratégias de convivéncia apds a entrada no grupo de
controle; atendimento do escolar no ambulatério de
pediatria oncoldgica.

Apés a entrevista com o primeiro grupo de familiares,
houve necessidade de se ajustar o segundo tema, para a
melhor compreensio acerca do convivio com o escolar em
controle de doenca oncoldgica. Assim sendo, o segundo
tema foi modificado para “Como ¢ o convivio da familia
com o escolar apds a entrada no grupo de controle”.

A coleta de dados foi desenvolvida pela prépria
pesquisadora, apds aprovacio e liberacio do projeto pelo
Comité de Etica em Pesquisa (Resolucio 196/1996, do
Conselho Nacional de Satde), da instituicao®.

Inicialmente, planejou-se contato com os familiares
através do telefone. Mas o relato do primeiro familiar
contatado, uma tia, que destacou que o primeiro
contato da pesquisadora com os familiares, deveria
ser pessoalmente, pois o contato telefonico para uma
entrevista poderia suscitar medo de alguma noticia ruim
sobre os exames de controle da crianga; modificou-se a
forma de abordagem. Decidiu-se fazer o primeiro contato
com o familiar que comparecia ao ambulatdrio para
marcar consulta médica, agendamento de exames no
hospital ou no préprio dia de atendimento.

Quando o familiar era convidado a participar da
entrevista em grupo, a pesquisadora relatava os objetivos,
os temas que seriam abordados, alguns itens do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido, a livre participacio,
o anonimato dos sujeitos, a importincia do estudo para
a pesquisadora ¢ a institui¢do, bem como para o Servico
de Pediatria do HC I.

Cabe destacar que os préprios familiares elegeram
os membros que seriam importantes participar da
entrevista, uma forma de conhecer o contorno da familia,
conforme recomendagio de Wright e Leahey’ quando
se entrevista familias.

Apbs o contato inicial com os familiares, foi realizada
a consulta ao prontudrio dos escolares. A patologia da
crianga e o tipo de tratamento que recebeu foram critérios
para compreender particularidades dos depoimentos
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dos familiares durante a entrevista. Apds a consulta ao
prontudrio, os familiares eleitos foram contatados por
telefone para marcar o dia, a hora e o local da entrevista,
agendado com duas semanas de antecedéncia, com o
objetivo de os membros das familias justificarem o atraso
nos locais de trabalho.

Apés a transcri¢do na integra dos relatos das entrevistas,
iniciou-se a aplica¢io das trés etapas previstas pela
andlise temdtica’: a) Pré-andlise, consiste na selecio dos
documentos, relacionando-os aos objetivos da pesquisa,
nesta etapa, aparecem os trechos coincidentes e divergentes
das mensagens; b) Na exploragio do material, as unidades
temdticas sio evidenciadas no texto, classificadas,
agrupadas em forma de dados, selecionando os temas;
c)Tratamento dos resultados obtidos ¢ a interpretagio.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Os trés tépicos temdticos que surgiram para andlise
foram: Estratégias da familia: diversidade de sentimentos
e conhecimentos acerca da doenga oncoldgica; Interacoes da
familia: diferentes faces do (con)viver com o escolar; A (con)
vivéncia da familia: a questio do (in)visivel.

ESTRATEGIAS DA FAMILIA: DIVERSIDADE DE SENTIMENTOS E
CONHECIMENTOS ACERCA DA DOENCA ONCOLOGICA

Esse tépico aborda os aspectos relacionados aos sinais
e sintomas antes da constatacio da doenca oncoldgica e a
frequéncia ao hospital. Quando da constatagio da doenga
oncoldgica, a familia busca resposta do diagnéstico a partir
dos sintomas apresentados pelos escolares nos servigos
de satde, como pode ser evidenciado nos depoimentos:

[...] A minha, levei ao pediatra e ela falou: - Isso
al pode ser um bolo de verme! Entao eu falei: -
Vocé tem que resolver, eu nio estou entendendo,
se vai operar para tirar este verme. Nés s6 ficamos
sabendo depois que ela operou, que era um cincer
[...] (Coragio ansioso)

[...] passava mal de ficar gelada [...] e de febre.
Colocar pelo menos um médico que tivesse um
entendimento da parte oncoldgica, porque ¢ dificil a
gente chegar, fechar um diagnéstico [...] — Olha, eu
e minha irmi ficamos trés dias andando com uma
crianga no colo [...] (Coragio vigilante)

[...] Ela dormiu um dia bem, com nove meses, e
acordou chorando. Internou na clinica, quatro dias
depois: - Ela tem cincer nos dois olhos. Acordar
com a filha j4 doente e ser cincer: - Olha, ela tem
que tirar o olho se ndo vai morrer. Foi encaminhada!
[...] (Estrela inconformada)
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Através desses relatos, constata-se a dificuldade do
acesso aos servigos publicos, bem como a dificuldade
de diagnéstico do cancer infantil. Mesmo diante de
situagbes drdsticas como hemorragia, considerada
uma urgéncia pedidtrica, existe a dificuldade de
atendimento, exames e diagndstico.

O adoecimento por cAncer nio tem uma diferenciagao
de outro tipo de doenga da infancia, chegando até mesmo
a ser confundido. Pode acometer qualquer crianga em
qualquer familia, salvo nos tipos de cAncer hereditdrio, e
mesmo estes ainda estio sendo identificados e pesquisados
pela ciéncia®™.

A frequéncia ao hospital estd subdividida em dois
momentos distintos e, algumas vezes, opostos. O
primeiro refere-se a chegada do escolar com os familiares
3 institui¢do, com a forte probabilidade de diagndstico de
cancer e o segundo, quando os escolares estdo em controle
da doenga oncoldgica.

Dessa forma, os familiares relatam sentimentos de
perplexidade ¢ medo quando chegam ao Hospital do
Cancer, conforme os depoimentos:

[...] Mas quando eu cheguei ao hospital e mandaram
para o Instituto Nacional de Cancer, alguma coisa
muito grave estd acontecendo com a minha sobrinha
[...] eu passava aqui na porta e j4 tinha aquela visdo

do INCA [...] (Coragio vigilante)

[...] Quando a gente entra aqui a gente leva um
choque, um baque [...] (Estrela agradecida)

Os sentimentos de perplexidade e medo ao chegar
A instituigdo estdo estreitamente relacionados a vivéncia
da familia quanto a suspeita e confirmagio diagndstica
do cancer.

Pode-se supor que esses sentimentos sio vividos por
todas as familias que chegam a instituicdo, tendo em vista
que o cAncer e a morte estdo juntos no imagindrio dos
individuos e na sociedade.

De acordo com Pitta'!, o hospital é um “espago
mitico”, onde existem problemas emocionais ocasionados
pelos doentes, a doenga e suas relagoes sociais, que
devem ser reconhecidos e administrados como elementos
associados, que fazem parte do ambiente hospitalar.

Considerando a familia atuante como unidade de
satde, elemento importante no cuidado do escolar ¢
participante ativo no periodo de tratamento oncolégico,
a posi¢ao desse familiar facilita o entrosamento da equipe
com a familia’.

No que diz respeito a0 segundo momento, - o controle
da doenca oncolégica -, constatou-se que os familiares
destacam a satisfagdo e a alegria em frequentar o hospital,
sentimentos opostos a chegada, tanto na visao do escolar
em controle quanto dos familiares, refor¢ados pelo
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resultado satisfatério do tratamento do escolar, o que foi
verbalizado nos depoimentos:

[...] Para a gente passou a ser até uma festa, ela grita
“eu vou ao INCA! Que bom!” ela acha étimo, a
gente vem naturalmente [...]. Ela adora entrar na
salinha ficar desenhando. [...] (Coracio ansioso)

[...] E parece que vocés aqui sabem o que é bom
para as criangas, tem as festas, comemoragoes, isto é
importante para elas, tem a sala com os voluntérios,
isto agrada muito! E uma satisfacio [...] (Coragio
tranquilo)

A crianga que continua viva até o final do tratamento
consegue concretizar o desejo dos familiares, demonstra o sucesso
do tratamento e 0 “bom” trabalho da equipe envolvida, passando
a ser um “troféu humano”, que passeia nas dependéncias
da insttuicdo. A sua vinda ao hospital é comemorada, pois
representa o sucesso da medicina e dos profissionais sobre o
cAncer, uma doenga mortal. Talvez represente uma vitdria
compartilhada, que precisa ser divulgada.

Outro aspecto destacado pelos familiares foi o
entendimento de controle da doenga oncolégica:

[...] Eu entendo assim que ele fez o tratamento e
agora estd sendo controlado, estd sendo visto fazendo
os exames de rotina para ver se realmente aquela
doenca nio vai mais voltar [...] (Estrela lutadora)

[...] O entendimento de controle é isso que eu falei,
que meu filho teve uma doenca brava mesmo, e
gracas a Deus agora nio existe mais, e ele precisa de
acompanhamento de 6 em 6 meses, fazer os exames,
saber se a doenca voltou [...] (Estrela agradecida)

O controle da doenca oncoldgica tem vérias
interpretagdes, com base no olhar de cada pessoa que
integra o grupo familiar. Cabe ressaltar que apenas um dos
familiares nao se manifestou sobre o assunto e outro familiar
nio tem nenhum entendimento de controle de doenca:

[...] Eu ndo sei, eu acho assim que era doente e
agora estd l4. Eu ndo entendo direito o que ¢ isso.
Eu nio entendo o que ¢ controle. O que é controle?
Eu nio entendo. Eu nio entendo por isso, porque
o D (escolar) nio faz exame nenhum. Entio eu nio
entendo o porque do controle, o controle da doenga

[...] (Estrela isolada)

Supbe-se que a evolugio do diagndstico e as vdrias
formas de enfrentar as adversidades ao longo do
tratamento determinam o foco em que cada familiar vai
se deter para enfrentar o controle da doenca oncolégica.

Inicialmente, um dos familiares associa controle a



tratamento, que logo apds vai se modificando e sendo
encarado como a fase de término do mesmo. Alguns
encaram essa etapa como uma fase de necessidade de
vigilancia e de cumprir a rotina de ir ao hospital, apesar
da auséncia da doencga.

O acompanhamento de criangas em controle
oncolégico, consultas de revisio ou 0 acompanhamento
de sobreviventes de longo prazo sio condutas bastante
recentes em nosso pais. Este tipo de atendimento tem
como objetivo o controle dos efeitos tardios da doenca
e do tratamento e, portanto, visam a preservar a satide

da crianca ao invés de enfocar a recidiva da doenga®'*3.

INTERACOES DA FAMILIA: DIFERENTES FACES DO (CON)VIVER
(OM O ESCOLAR

Este tépico aborda o apoio que a familia recebeu de
seus familiares e também das pessoas externas ao nicleo
familiar, bem como a importincia da presenca da familia
para enfrentar dificuldades durante a caminhada do
diagndstico até o controle da doenga oncolégica.

Umas das principais formas de apoio é o acolhimento,
dedicagio, orientaco, preocupagio e até mesmo a paciéncia
que o familiar acompanhante tem com o escolar, tanto no
periodo do tratamento como no controle da doenga.

[...] Ela reagiu assim, reagiu l4 no cantinho dela, ela
estava desanimada. E dificil para a cabega de uma
crianca encarar tudo isso, porque eu nio queria
que ela sofresse. Mas eu tinha que explicar alguma
coisa para aquela crianca, ela estava tdo desesperada
quanto eu [...] (Coragio vigilante)

[...] Af eu expliqueti: - Sabe 0 que aconteceu com vocé?
Voct teve uma doenga muito grave, que ia morrer. O
médico foi abriu a tua barriga e tirou o que estava
podre de uma vez, o que estava ruim. Por isso que
vocé tem esta cicatriz [...] (Coragio ansioso)

[...] Fui l4 e conversei com ela, expliquei que tinha
que fazer o remédio, que nio tinha jeito. Claro que
¢ uma crianca que ndo enxerga, estd num lugar
estranho que ela nao conhece ninguém, ela estd em
um lugar que faz barulho, ela tem medo [...] (Estrela
inconformada)

Os familiares que acompanham o escolar durante o
tratamento e o controle passam a ter um papel importante
de apoio a crianca nessa nova realidade a ser enfrentada,
tendo em vista que as reacoes dos escolares sao agressivas
frente as dificuldades do tratamento.

Outro aspecto importante é os movimentos de acordos
na familia com uma pessoa ou duas, que ficam responsdveis
em acompanhar a crianca ao hospital e sao eleitas pelo
préprio grupo familiar, como Lacaz'* identificou em
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seu estudo. Essas pessoas cumprem uma rotina de vida
dedicada ao tratamento do escolar, privando-se muitas
vezes de vida prépria. Tudo gira em torno da crianca e da
rotina hospitalar.

Alguns membros da familia relatam que pessoas fora do
ambiente familiar se fazem presente apoiando, ajudando e
auxiliando a familia a enfrentar momentos dificeis:

[...] Os amigos ligavam para mim e falavam... A
madrinha dela um dia falou para mim: -Tem um
senhor aqui, que ele é muito, muito espiritualizado
[...] Eles chegaram, ela, a mae dela e o senhor [...]
(Coragio ansioso)

[...] Tivemos vizinhos para oferecer o carro... Nds
passamos a abandonar a nossa familia [...] Nés
ligdvamos pelo telefone, passamos a ter uma outra
familia, que era um tio e uma tia emprestada [...]
(Coragao vigilante)

[...] Quando ela estava carequinha, as coleguinhas
ficavam beijando. Ela ficava internada e mandavam
cartinha todos os dias [...] (Coracio sofrido)

As interacbes acontecem com os telefonemas, visitas,
cartas e apoio emocional. Constata-se que o apoio & familia
nio se restringe as pessoas de dentro de casa, ¢ essas familias
nao viveram e nem vivem isoladas, elas fazem parte de um
grupo de amigos e de uma comunidade, compartilhando
os momentos dificeis com pessoas que oferecem ajuda. A
presenca de amigos ou pessoas consideradas como familia
sdo importantes nessa trajetéria dificil, a de (con)viver com
o escolar com cncer.

Essas interagoes feitas pela familia sio ressaltadas
por Nitschke®. Elas podem suprir necessidades
materiais, emocionais e até mesmo espirituais. E uma
teia de relagdes pelas quais tudo se articula, a crianga,
a familia que vai ao hospital, os amigos que mandam
cartas, as visitas, os meio parentes e até mesmo os sinais
expressos ou nio de carinho. Tudo faz parte desse mundo
englobado por uma estrutura macro que envolve tudo
e todos interligados.

A interagio dos familiares com a equipe de satide estd
presente nos relatos dos familiares, pois a comunicagio, a
troca de informagoes e o conhecimento do que acontece
com a crianga ocorre entre o familiar e o profissional:

[...] Aqui quando nés chegamos, sempre existe um
profissional... Al eu me desesperei, infelizmente!
[...] A enfermeira estava l4, o meu anjo estava l4, me
deu uma forga e apoio [...]. Quando eu entrei tinha
outro profissional para explicar passo a passo, o que
era quimioterapia [...] (Coragao vigilante)

[...] e teve uma doutora que passou me deu a mao
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e me deu um abrago, eu precisava de um abraco
naquele dia. Eu posso falar, dizer isso, porque eu
recebi apoio [...] (Estrela lutadora)

Constata-se nos relatos a necessidade de interagio
dos familiares com a equipe de satide de um modo
geral, tanto com profissionais fora da institui¢io como
da mesma. Essa articulagio pode estar relacionada a
necessidade de informacées da rotina da instituicao; uma
forma de cumprir “corretamente” o tratamento, o apoio
emocional nos momentos mais dificeis, como um porto
de seguranca/ confianga e até mesmo a socializacio natural
entre as pessoas.

A familia tem a necessidade em ser um membro
colaborativo na equipe multidisciplinar na tomada
de decisées, defender direitos e posicoes em
determinadas situagdes e principalmente contribuir
para detecgdo precoce de complicagbes do tratamento
e do controle'®.

Constata-se a visdo da equipe como familia através dos
relatos, fato que pode ser interpretado como a necessidade
de apoio que essas familias tém quando estdo afastadas,
principalmente pela distincia do seu ntcleo familiar,
ou simplesmente por nio terem realmente familiares,
e consideram-se “sozinhas no mundo”. A confirmagio
do diagndstico de cAncer vai levar ao desespero de todos
os familiares, ou seja,“uma situagio de crise na unidade
familiar™.

A (CON)VIVENCIA DA FAMILIA: QUESTAO DO (IN)VISVEL

Esse tépico aborda as questdes que as familias
consideram muitas vezes visiveis para os olhos delas
préprias e invisiveis para as pessoas de fora do convivio,
ou ao contrdrio.

A presenca da morte desde o inicio da doenca até o
controle da doenca oncoldgica foi um aspecto abordado
pelos familiares:

[...] Eu tenho um cunhado, que ele mesmo falava
para mim, que pessoa com cincer é pessoa com
atestado de ébito sem data. E ele quando viu a B...
no decorrer do tratamento melhorar, ele j4 nao
acreditava que ela tinha tido isso. Na cabeca dele
nio foi cAncer que ela teve, porque todo mundo que
tem cAncer morre [...] (Corag¢io ansioso)

[...] Quando ele adoeceu, o meu pai tinha falecido,
quando eu descobri a doenca dele em um dia, dois
dias depois meu pai faleceu da doenga, na minha
familia tem o tio, o avd, o pai, muitas pessoas j4 se
foram [...] (Estrela isolada)

A ameaca de morte na clinica de pediatria oncoldgica
se inicia no momento da suspeita de cAncer, vai cerceando
todo o tratamento e chegando 2 fase do controle
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oncolégico, um elemento invisivel, em que algumas
vezes se torna visivel. Em cada uma dessas fases com
maior aproximagio ou distanciamento, e em alguns casos
deixando de ser uma ameaca e tornando-se uma certeza
concreta na vida da familia.

Observa-se um verdadeiro abismo entre o pensamento
popular e a realidade dentro das institui¢des especializadas
no tratamento do cancer infantil, visto que, devido
a0s avangos terapéuticos, se convive com um crescente
namero de casos de sobreviventes a longo prazo'**.

Através de linguagem verbal ou nio verbal simbdlica,
como descreve Kiibler-Ross'’, as reacoes diante da noticia
da morte vao se desenhando no ambulatério, as criancgas
por ouvirem os sussurros dos adultos caem no siléncio e
os adultos de forma mais “resguardada”, e ndo valorizando
a percepgio agucada das criangas, buscam mais detalhes
da crianga que faleceu. Enquanto os profissionais de
satde, dependendo do grau de afinidade com a familia e
a crianga que faleceu, entram em uma espécie de tristeza/
luto e tentam lembrar a Gltima vez que a crianca esteve no
ambulatério, e como a sua doenga era tio grave e agressiva.

Os familiares também mencionam o medo da recidiva
tumoral no periodo do controle da doenga oncoldgica:

[...] d4 nervoso quando vem fazer os exames... Eu
sou muito molenga, tenho muito medo. Cada vez
que eu venho aqui para bater uma chapa de pulmao
[...] (Coracao sofrido)

[...] Ela (escolar) teve recidiva tumoral, foi um
quadro muito dificil, com nddulos pulmonares
também, quer dizer ndo era mais um lugar que era
visualizado. Mas cada exame ¢ aquilo, eu sei que
esta doenga, infelizmente, ela pode ter recidiva [...]
(Coragao vigilante)

[...] E tem gente que fica amedrontada, como eu
fiquei por um bom tempo. Eu explico para ela
que ela pode um dia ficar doente de novo. Como
uma menina que estava no controle desde 1995 e
recidivou [...] (Estrela inconformada)

O medo que permeia a realizagio e os resultados dos
exames ou alguma alteracio no estado de satide da crianga,
na maioria das vezes, estd associado ao retorno da doenca.
Constata-se que um dos escolares apresentou a recidiva
tumoral no perfodo do controle da doenca, deixando de
ser um problema invisivel para se tornar um fato concreto
na vida dos familiares.

A obrigatoriedade de comparecer & institui¢io
anualmente para fazer os exames é cumprida por todos os
familiares, como uma forma de vigilancia sobre o estado
de satide da crianca, e existe a consciéncia da necessidade
de investigacio sobre a possibilidade do retorno da doenca
- a recidiva tumoral.



Uma das finalidades das consultas, apds o término
do tratamento, ¢ a remissio da doenca e a avaliagio das
sequelas do tratamento'*"?. Além disso, a vigilincia dos
efeitos tardios do tratamento de acordo com a faixa etdria
¢ outra preocupagio da equipe oncolégica, que deve ser
transmitida aos familiares.

As pessoas que trataram de cincer na infincia
apresentam de 10 a 20 vezes maior probabilidade de
desenvolver um segundo cincer em relagio a populagio
comum, com um tempo ainda indefinido, mas com uma
probabilidade de 3% a 12% nos primeiros 20 anos'>'s.

Outro aspecto relatado foi as sequelas fisicas, cognitivas
e emocionais resultantes do cAncer na crianga e na familia:

[...] Entdo eu ndo sei se é da deficiéncia que ele
tem, da deficiéncia que ele adquiriu por causa
do tratamento. No caso do meu filho ele ficou
deficiente auditivo, deve fazer a leitura labial. [...] eu
fui encaminhada para o meu filho colocar prétese
auditiva [...] (Estrela lutadora)

[...] A minha ¢ deficiente visual, tem crianga que
nio tem mais cAncer, mas vai ser doente pelo resto
da vida [...] (Estrela inconformada)

[...] O meu filho nio ficou com sequela nenhuma,
mas ele tem dificuldades, nio se relaciona, meu filho

nio teve sequela, mas ficou sequela em meu coragio
[...](Estrela isolada)

Constato que todas as criangas apresentam algum
tipo de sequela, aparente para todos, como a cegueira,
surdez ou alguma deformidade fisica ou hipoplasia por
radioterapia; aparente somente para a familia, como
a tristeza das criangas, o isolamento ou as sequelas do
coracdo; e as invisiveis, para a familia, mas aparentes para
todos, como as cicatrizes, as deformidades que sdo veladas
e nem sempre relatadas, como o retardo do crescimento
e desenvolvimento.

Vale acrescentar que muitas maes, ao iniciarem seus relatos
sobre os problemas que as criancas tinham, se mantiveram
em siléncio, ou por ndo visualizar realmente a deficiéncia da
crianca ou por evitar a exposi¢do da sua histéria.

Quanto a defini¢io de deficiéncia, Wong'?, Pizzo
e Poplack’® apontam, como uma incapacidade do
desenvolvimento, perda permanente de uma capacidade
fisica ou sensorial, tais como: dificuldade de aprendizado,
retardo mental ou distirbio do comportamento,
deficiéncias observadas em criancas em controle
oncolégico®®.

O afastamento como forma de proteger a crianca que
tem limitagoes devido A doenca. O contato do escolar,
que tem doenga cronica, com criangas sauddveis, pode
proporcionar risco na sua integridade fisica, pois as
brincadeiras dessa faixa etdria sdo de luta, corridas, andar
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de bicicleta ou jogar futebol. A supervisao dos familiares
nas brincadeiras dos escolares obriga-os a selecionar
atividades recreativas que nio ponham em risco a crianca,
propiciando o isolamento social®.

Os familiares destacam também a necessidade
de encaminhamento aos servigos especializados,
principalmente para as criangas que apresentavam alguma
sequela:

[...] Coloquei ele na natagio com deficientes
auditivos. Tem fono e psicdloga. Eles estao
preparados para trabalhar com cincer e nio com
deficiente auditivo. Eu com a médica: - Eu gostaria
que ele fosse encaminhado para o Hospital de
Bonsucesso, porque 14 tem aquela equipe de
nefrologistas que tem cuidado dele. Ela fez o pedido
[...] (Estrela lutadora)

[...] Eu quebrei a cabeca e consegui sozinha uma
escola para ela, mas se o hospital cuida de cincer,
ele fez alguém ficar deficiente tem que encaminhar,
ele ndo pode botar a familia no mundo com um
filho que ela nio sabe cuidar. Se tivesse um estudo
sobre crianca deficiente para orientar [...] (Estrela
inconformada)

Constatou-se que alguns familiares procuram por
conta prépria um servigo especializado ou solicitaram
encaminhamento para o médico, escolhendo o local onde
gostariam de ser atendidos. Ainda, outros permanecem
na instituicio, se a mesma necessita de um servigo
especializado como o atendimento de odontologia, prétese
ocular, fisioterapia e endocrinologia.

A necessidade de encaminhamento dos escolares ¢é
uma forma de oferecer a essa familia uma assisténcia de
satde depois do tratamento, com o objetivo de melhorar
a qualidade de vida das criangas'®.

Outro aspecto mencionado pelos familiares foi o
direito de o escolar ser atendido em qualquer servigo de
satde:

[...] A médica disse: - Deus me livre, eu nio boto
nem a mio. Af 14 vem a mie se despencando com a
crianga com dor, tem que ter um médico 14 no posto
de satide que um dia tenha vindo aqui ver, estudar
[...] (Estrela inconformada)

[...] Porque aqui ¢ s6 para tratamento de controle,
agora um resfriado, uma dor de garganta e uma dor
de ouvido poderia ser tratado no posto de saide [...]
(Estrela vencedora)

Constata-se a dificuldade que o escolar e a familia tém
em receber atendimento de outros profissionais de satde,
pois o simbolo do INCA e a histéria do tratamento de
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cAncer acompanham o escolar, impedindo o direito de
acesso aos servicos de satide.

Essa dificuldade de acesso a outros servicos exige que
o Ambulatdrio de Pediatria Oncolégica atenda também
a criancas com diversas patologias da infincia e que os
profissionais tenham um campo maior de conhecimentos
de pediatria. Com isso, um grande nimero de casos
atendidos nio estdo relacionados a oncologia.

Cabe destacar que a Constituicdo Federal, a Lei
Organica de Satde e o Estatuto da Crianga e do Adolescente
(ECA)?! asseguram que “satide é um direito de todos e dever
do Estado”, refor¢ado por Cabral et al.?2, mas, na realidade,
direito nio garantido para esses escolares.

CONCLUSAO

O estudo permitiu discutir a (con)vivéncia dos
familiares com o escolar, possibilitando o entendimento
do que ocorre com os mesmos durante o tratamento
oncolégico e, principalmente, apds essa fase — o controle
oncolégico do escolar.

O estudo evidenciou que o adoecimento por
cAncer causa desespero ¢ inseguranga, bem como foi
identificado outro momento de inseguranca ¢ medo da
familia, quando o escolar passa a fazer parte do grupo de
controle oncolégico. Momento que necessita, como o
anterior, de um preparo dos familiares e da crianca, pois
existem as dificuldades de adaptagio do escolar na escola
e na comunidade, o convivio com sequelas (in)visiveis,
o reconhecimento de dificuldades fisicas, cognitivas e
psicossociais do escolar e 0 medo constante da ameaga do
retorno da doenca — a recidiva, que merecem uma maior
atencio por parte dos profissionais de satde.

O estudo permitiu concluir a necessidade de se repensar
a assisténcia prestada aos escolares em controle da doenga
oncoldgica e suas familias pela equipe multiprofissional do
ambulatdrio de pediatria, com uma assisténcia voltada para o
preparo dessa familia e da crianca para retornar 4 sociedade.

As familias que foram encaminhadas para outros
servigos para acompanhar determinadas necessidades
do escolar, pela falta de disponibilidade do servico na
instituicdo, relatam a satisfacio em continuar com seu
vinculo ao hospital, talvez por dependéncia afetiva,
seguranca do servico e receptividade das instalacoes fisicas

(sala de recreagao, ambientacio infantil das instalacoes,
festas comemorativas, presentes, entre outros); pois, afinal,
foi esta instituicio que respondeu as primeiras ddvidas
sobre o adoecimento da crianca, fez o diagnéstico da
mesma e continua acolhendo o escolar e a sua familia no
controle oncoldgico.

Conclui-se que a etapa do adoecimento se inicia bem
antes da chegada ao INCA, quando as familias percorrem
um longo caminho até a chegada 4 institui¢io, mesmo
sem o diagnéstico da doenca. A chegada a instituicdo ¢
impactante para a familia, gerando transtorno em todos os
seus membros pelo diagndstico de cAncer estar associado &
morte. Mesmo assim, a familia somente se sente incluida
no sistema de sadde quando chega ao INCA e consegue
entender porque foi encaminhada para a instituigao.

No tratamento em que a familia ¢ membro importante
e aliada 4 equipe como controladora de sinais e sintomas e
durante o controle da doenca oncoldgica, ela continua o
seu papel de vigildncia em casa, onde familiares, vizinhos,
escola sdo envolvidos em uma rede de ajuda a instituicao
para manter o “controle” do estado de sadde da crianca.
Nesse caso, é interessante como as orientagoes do hospital
transpéem o muro institucional e vdo se expandindo
dentro da familia e comunidade, passando a ser mais
valorizadas, uma vez que foram enfatizadas durante a
permanéncia no hospital.

No cendrio hospitalar, a familia identifica o controle
oncoldgico como parte integrante do tratamento e vé
a alta hospitalar como algo inalcancgdvel, conforme o
fluxograma (Figura 1).

Outro aspecto importante evidenciado é o vinculo
que a familia cria com o hospital, devido 2 falta de uma
politica publica para esse grupo infantil, obrigando a
instituicdo, alicercada por critérios eticolegais, a nao dar
alta hospitalar aos escolares ao término do tratamento e
controle; o que seria uma evolugdo esperada dentro do
tratamento e cura de uma doenca.
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Abstract

Introduction: The obligation of the student's family in control of oncologic disease to continue visiting the Cancer
Hospital I of the José Alencar Gomes da Silva Brazilian National Cancer Institute is a routine defined by the institution
and adopted by the Office of Pediatric Oncology. Objectives: To describe the family s strategies when living together
with a student under control of an oncologic disease; to analyze the family’s interactions with the student and discuss
the family’s life with the student. Method: The research is of qualitative nature, case-study type, involving a not
directive interview in group with family members and research in medical records through a form. The study was held
at the Outpatient Clinic of Pediatrics of the Cancer Hospital I, located in Rio de Janeiro/Brazil. Results: Based on the
statements, it was observed, as one of the family s strategies, to preserve the student’s health, controlling the disease at
home by identifying signs and symptoms. Conclusion: The family is important in the process and allied to the team
as a controller of signs and symptoms and, during the oncologic disease control, it continues its surveillance role at
home, where family members, neighbors, school are involved in an aid net to the institution in order to maintain the
“control” of the child’s health status.

Key words: Pediatric Nursing; Neoplasms/prevention & control; Family Relations; Health Knowledge, Attitudes,
Practice; Child; Case Studies

Resumen

Introduccién: La obligacion de la familia del escolar en el control de la enfermedad oncoldgica en continuar participando
en el Hospital do Cancer I del Instituto Nacional de Cancer José Alencar Gomes da Silva es una rutina delimitada
por la institucién y adoptada por el Servicio de Pediatria Oncolégica. Objetivos: Describir las estrategias de la familia
en la (con) vivencia con el escolar en control de enfermedad oncoldgica; analizar las interacciones de la familia con el
escolar y discutir la (con) vivencia de la familia con el escolar. Método: La pesquisa es de naturaleza cualitativa, tipo
estudio de caso, lo que envuelve entrevista no directiva en grupo con familiares y consulta en expediente médico a
través de formulario. El escenario del estudio es el Dispensario de Pediatria del Hospital del Céncer I, ubicado en la
ciudad de Rio de Janeiro/Brasil. Resultados: Tomando como base las declaraciones, fue constatado como una de las
estrategias de la familia, preservar la salud del escolar, con controlar la enfermedad en casa a través de la identificaciéon
de senales y sintomas. Conclusién: La familia es importante en el proceso y aliada a la equipo como controladora
de sefales y sintomas y durante el control de la enfermedad oncoldgica, ella sigue su rol de vigilancia en casa, donde
familiares, vecinos, escuela estdn envueltos en una red de ayuda a la institucién para mantener el “control” del estado
de salud del nifio.

Palabras clave: Enfermerfa Pedidtrica; Neoplasias/prevencién & control; Relaciones Familiares; Conocimientos,
Actitudes y Prictica en Salud; Nifio; Estudios de Casos
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