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RESUMO

Objetivo: apreender a experiéncia de doenca e narrativa materna no itinerario diagndstico do cancer infantil.
Método: investigacdo qualitativa realizada por meio de entrevista com 18 maes que frequentavam o
Ambulatério de Quimioterapia em um hospital universitario plblico, em 2011, partindo da questao
norteadora: Conte-me como o profissional da saude transmitiu a noticia sobre a doenca do seu filho e
descreva suas percepcbes naquele momento. Resultados: para a confirmacao do diagnostico de cancer, as
maes buscaram, em média, 3,3 servicos de saude. Da andlise dos discursos, resultaram duas categorias: O
percurso: dos primeiros sinais e sintomas ao diagnoéstico; Os sentimentos revelados frente ao diagnéstico de
cdncer. Conclusao: detectaram-se lacunas no servico de saiude quanto a identificacdo precoce do cancer e um
mundo de sofrimento e incerteza no trajeto percorrido até o diagnostico que, por sua vez, revelou
sentimentos como medo da morte e inseguranca, mas, também, esperanca da cura. Descritores: Neoplasias;
Cuidado da Crianca; Assisténcia a Salde; Enfermagem Pediatrica; Enfermagem Oncologica.

ABSTRACT

Objective: to understand the experience of maternal disease and narrative in the diagnostic itinerary of
childhood cancer. Method: qualitative research conducted through an interview with 18 mothers who
attended the Chemotherapy Outpatient Clinic in a public university hospital in 2011, based on the guiding
question: Tell me how the health professional communicated the news about your child’s illness and describe
your perceptions at that time. Results: to confirm the diagnosis of cancer, the mothers sought, on average,
3.3 health services. From the analysis of the speeches, two categories resulted: The path: from the first signs
and symptoms until the diagnosis; the feelings revealed after the diagnosis of cancer. Conclusion: gaps were
detected in the health service regarding the early identification of cancer and a world of suffering and
uncertainty in the path traveled until the diagnosis, which in turn revealed feelings such as fear of death and
insecurity, but also the hope of a cure. Descriptors: Neoplasms; Child Care; Delivery of Health Care;
Pediatric Nursing; Oncology Nursing.

RESUMEN

Objetivo: captar la experiencia de la enfermedad y la narrativa materna en el itinerario diagnostico del
cancer infantil. Método: investigacion cualitativa realizada a través de entrevista con 18 madres que
asistieron al Ambulatorio de Quimioterapia en un hospital universitario publico, en 2011, partiendo de la
cuestion guia: Dime como el profesional de salud transmitio la noticia sobre la enfermedad de su hijo y
describa sus percepciones en el momento. Resultados: para la confirmacion del diagnostico de cancer, las
madres buscaron, en promedio, 3,3 servicios de salud. El analisis de los discursos, resulté dos categorias: La
ruta: dos primeros sehales y sintomas al diagndstico; Los sentimientos revelados ante al diagndstico de
cdncer. Conclusion: se detectaron brechas en el servicio de salud con respecto a la identificacion temprana
de cancer y un mundo de sufrimiento y la incertidumbre en el camino recorrido hasta el diagndstico, que a su
vez, revelo sus sentimientos como el miedo a la muerte y la inseguridad, pero, también, esperanza de cura.
Descriptores: Neoplasias; Cuidado del Nino; Prestacion de Atencion de Salud; Enfermeria Pediatrica;
Enfermeria Oncologica.
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INTRODUCAO

O cancer infanto-juvenil, que compreende
a faixa etaria de zero aos 19 anos,
corresponde de 2% a 3% de todos os tumores
malignos. No Brasil, com excecao dos tumores
da pele nao melanoma, foi estimado, para
2013, o aparecimento de 11.530 novos casos
de cancer em criancas e adolescentes, de um
total previsto de 384.340 casos.'

A leucemia é o tipo mais frequente nesse
grupo etario, representando entre 25% e 35%
de todos os tipos, sendo a Leucemia Linfoide
Aguda (LLA) a de maior ocorréncia no mundo.
Em paises desenvolvidos, o cancer pediatrico
€ a segunda causa de obito entre zero e 14
anos, seguida apenas dos acidentes.? Nesses
locais, os linfomas ocupam a terceira posicao
entre os mais comuns, enquanto que, nos
paises em desenvolvimento, aparecem em
segundo lugar. Ja os tumores do Sistema
Nervoso Central (SNC) representam,
mundialmente, cerca de 8% a 15% das
neoplasias pediatricas e os tumores solidos sao
os mais frequentes.?

Uma revisao de literatura realizada em
2011 aponta que, na fase infanto-juvenil, os
tumores, em geral, nao estao relacionados aos
fatores carcinogénicos e se apresentam de
forma mais agressiva, em comparacao aos
casos envolvendo adultos’. Todavia, a
deteccao precoce dos sinais e sintomas
favorece o tratamento oportuno, aumentando
a perspectiva de vida desse grupo etario.??

Estudos apontam que o diagnostico de
cancer é mais dificil durante a infancia e a
demora pode ser atribuida a fatores relativos
a propria crianca, a seus pais e ao servico de
salde ou a doencas peculiares a essa faixa
etaria. No que se refere a crianca ou a
doenca, esses fatores estao relacionados ao
tipo e localizacao do tumor, idade da crianca,
suspeita clinica, estagio da doenca, percepcao
da doenca e nivel de escolaridade dos pais,
distancia dos centros de tratamento e
organizacao do sistema de salde, acrescidos
do receio ou despreparo profissional para a
deteccéo precoce.®”’

A confirmacao diagndstica comumente
resulta em desequilibrio familiar, e tem inicio
o enfrentamento do estigma com a doenca,
que se torna uma ameaca iminente e desperta
a incapacidade de pronunciar a palavra
“cancer” ou “morte” por imaginar ser
incuravel.®”’

Diante desse cenario e das aproximacoes
sucessivas com as familias em um ambulatorio
de referéncia para o diagnostico e tratamento
de cancer infanto-juvenil, tornou-se evidente
a necessidade de apreender a experiéncia de
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doenca e narrativa materna no itinerario
diagnodstico do cancer infantil. Essa tem sido
uma das tematicas mais importantes nos
estudos socioantropologicos da saude, no que
diz respeito ao conceito de experiéncia da
enfermidade. Afinal, quando alguém adoece,
ha o envolvimento dos individuos que
compdem o circulo de relacdes dessa pessoa
e, juntos, munidos de suas crencas, eles
elaboram estratégias para superar esse
acontecimento numa busca frenética para a
resolucao do agravo que, por muitas vezes,
pode desestruturar o nicleo familiar.?

A importancia desse tema para a
Enfermagem pauta-se na intrinseca associacao
ao cuidado, seja enquanto profissao,
disciplina ou trabalho. Além desse atributo,
destacam-se a pesquisa e as praticas
gerenciais, com producao e dominio de
conhecimentos que permitem, aos
profissionais, fornecer assisténcia durante
todas as etapas de vida. Tanto o trabalho,
quanto o cuidar em Enfermagem envolvem
“[...] um encontro interpessoal com objetivo
terapéutico, de conforto, de cura quando possivel
e, também, de preparo para a morte quando
inevitavel”.%°

A medida que o profissional da salde
compreende a experiéncia da enfermidade
tanto no ambito individual, quanto na
coletividade, potencializa a pratica do cuidar
integral e compartilhado, considerando as
peculiaridades das necessidades
biopsicossociais e culturais da crianca e/ou
adolescente com cancer e de suas familias.

OBJETIVO

e Apreender a experiéncia de doenca e
narrativa materna no itinerario diagnostico do
cancer infantil.

METODO

Artigo extraido do projeto de pesquisa
intitulado “Percepcdes da familia de criancas
com cancer sobre a comunicacdao do
diagndstico”, Departamento de Enfermagem,
Centro de Ciéncias da Saude, Universidade
Estadual de Londrina (UEL), Londrina (PR),
Brasil.

Estudo descritivo, de abordagem
qualitativa, utilizando-se o referencial
teodrico, a experiéncia de doenca e narrativa,
entendida como uma vivéncia subjetiva, e
constitui-se em uma realidade dotada de um
significado reconhecido e legitimado
socialmente.®

O estudo foi realizado a partir do
levantamento dos casos de criancas com
cancer no Ambulatério de Quimioterapia (AQ)
de um hospital universitario publico do norte
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do Parana, Brasil. Os sujeitos da investigacao
constituiram-se de 18 maes de criancas em
tratamento do cancer que compareceram para
consulta no AQ no periodo de setembro a
novembro de 2011.

Esse ambulatorio, que atende as criancas e
os adultos oncologicos nas diferentes
especialidades (oncologia geral, hematologia e
oncologia pediatrica), conta com uma equipe
multidisciplinar de salde composta por
enfermeiras, médicos, psicologos,
técnicos/auxiliares de  Enfermagem e
assistente social, além de residentes de
Medicina e Enfermagem.

Para preservar a identidade dos sujeitos da
pesquisa, optou-se pela utilizacao de
codinomes, de forma que o nome da crianca
foi substituido pelo nome de uma flor,
antecedido das palavras “mae de”.

Os dados foram produzidos em um dos
consultorios disponiveis no AQ, utilizando-se
um formulario com questdoes fechadas e
abertas. As questdes fechadas, preenchidas
pela pesquisadora, tratavam da
caracterizacao materno-familiar,
socioecondmica e demografica. Foram
gravadas as respostas a partir da seguinte
questao norteadora: Conte-me como o
profissional da salde transmitiu a noticia
sobre a doenca do seu filho e descreva suas
percepcoes haquele momento.

Para a analise dos dados, quanto a
caracterizacdo  sociodemografica materna
familiar, realizou-se tratamento numeérico e,
ao que se refere a questao aberta, realizou-se
a transcricdo na integra com posterior
seguimento das etapas de pré-analise,
exploracdo do material e tratamento dos
resultados. Apos a leitura, foram selecionadas
as categorias mais amplas e identificadas nas
falas que correspondiam ao objetivo do
estudo. A selecao dos conteludos emergiu por
meio de um processo de comparacao,
agrupando-se as unidades de significado por
similaridades e diferencas que geraram as
categorias de analise.” Na apresentacdo dos
discursos, foram realizadas correcées
gramaticais e retiradas expressoes e vicios de
linguagem que nao traziam sentido ao texto.

O projeto de pesquisa foi aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa envolvendo Seres
Humanos da Universidade Estadual de
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Londrina  (CEP/UEL), sob o parecer
n.°134/2011, CAAE n.*0085.0.268.000-11.

RESULTADOS

Participaram do deste estudo 18 maes cuja
média de idade foi de 32,2 anos, com
predominancia de mulheres casadas (n=13) e
média de 1,8 filhos por mulher. Quanto ao
nivel de escolaridade, nove possuiam o ensino
fundamental; sete, o ensino médio e duas, o
superior.

Em relacdo a atividade profissional, 14
eram autonomas. A renda familiar variou de
um a 13 salarios minimos referidos, vigente no
ano de coleta, sendo oito com renda de um a
dois salarios; trés, de dois a trés salarios e
sete com trés ou mais. Em relacao a bolsa-
auxilio governamental, oito eram
contempladas.

No que se refere ao diagnostico das
criancas que estavam em acompanhamento no
AQ, dez eram por Leucemia Linfoide Aguda
(LLA) e oito por outros tipos de tumores.

Quanto aos discursos das maes apreendidos
nas entrevistas, pode-se extrair o itinerario
que as familias percorreram nos servicos de
saude, desde os primeiros sinais e sintomas,
até o diagndstico do cancer. A média de
servicos de salde buscados nesse periodo foi
de 3,33. A figura 1, a seguir, expde o
genograma e ecomapa de uma das familias
que representa as demais. No ecomapa, o0s
membros da familia encontram-se no centro
do circulo mediano (A), enquanto que os
contatos com a comunidade ou com pessoas e
grupos significativos sao representados nos
demais (B). Cada modelo de linha corresponde
a um tipo de conexao, sendo que as setas
significam energia e fluxo de recursos, as
linhas continuas sdao de ligacoes fortes, as
pontilhadas denotam ligacoes frageis e a
auséncia de linhas sinaliza auséncia de
conexao." Nota-se que o itinerario dessa
familia se desenvolveu sem um suporte
adequado, visto que ha ligacoes fracas com os
servicos disponiveis na cidade em que
residiam e ha auséncia de relacdo com os
demais membros. A confirmacao diagnostica
ocorreu apos percorrerem pelos trés niveis de
atencao a salde e por quatro localidades
diferentes, tendo, no Gltimo hospital, acesso
aos mais diversos atendimentos e recursos.
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Figura 1: Representacdo grafica do itinerario diagnostico, genograma e ecomapa da familia de

Girassol. Londrina (PR), Brasil, 2015.

No que se refere aos discursos das maes das
criancas com cancer, apo6s a analise,
emergiram percepcoes e sentimentos que
possibilitaram construir duas categorias: 1. O
percurso: dos primeiros sinais e sintomas ao
diagnodstico e, 2. Os sentimentos revelados
frente ao diagnostico de cancer.

¢ O percurso: dos primeiros sinais e
sintomas ao diagnostico

Esse subtema engloba os relatos maternos
referentes as  alteracdes  fisicas e
comportamentais apresentadas pelas criancas
que resultaram na busca por algum servico de
saude a fim de identificar o problema. Apds
essa atitude, tem inicio a jornada percorrida
pela familia para a obtencao da confirmacao
diagnodstica e inicio do tratamento.

Nos discursos a seguir, algumas maes
afirmam que, desde o inicio do adoecimento
da crianca, perceberam que seus filhos nao
apresentavam sinais e sintomas comuns.
Outros relatos apontam que, quando nao eram
elas a identificarem tais sinais e sintomas,
algum membro da familia referia que algo
diferente estava acontecendo com a crianca.
Também mencionam os sinais e sintomas
observados, similares a leucemia, bem como a
outros tipos de cancer, como os tumorais e
ganglionarios:

Ela tinha seis meses na época quando
descobriu, ela jd estava com nove
centimetros jd, era no abdome [...] Mas a
gente via que ela estava assim branquinha.
De vez em quando dava umas febres nela,
que dai levava ela no médico, mas ah,

normal, falava que era virose. [...] dai foi
que deu, ela fez a primeira cirurgia (Mde de
Ddlia);

[...] Ela tinha (diarreia) demais, igual
grdvida assim, a barriga. S6 emagrecendo,
os bragos, as pernas e sO barriga que
crescia. [...] ela ndo conseguia comer. [...]
Assim que ela comecou a andar, eu jd via
que estava diferente [...] (Mde de Hibisco);
A Margarida tinha uma dor dssea absurda,
que ndo podia tomar banho que doia, néo
podia sair no vento que doia [...] ela estd
toda roxa, inchaco em junta, dedo, perna,
pé (Mde de Margarida).

Embora a maioria das maes e familiares
tenha identificado sinais e sintomas de
agravamento da salde da crianca, houve
aquelas que nao sabiam ou nao imaginavam o
que estava acontecendo com seu filho:

S6 que ai ela (a crianca) deu gripe e deu um
pouco de tosse, ai eu levei ela no médico, ai
ele me receitou uma inalacdo, um sorinho
para mim pingar no narizinho dela e (pausa)
um remedinho para febre que é um
paracetamol e um para tosse que é uma
amoxicilina, que eles sempre receitam ld
para tosse (Mae de iris);

[...] dai eu falei para o meu marido: “acho
que vou levar ele para o médico, acho que
ele td com anemia” (Mae de Tulipa);

[...] Ai eu falei com a Doutora, “6, loco” se
for tuberculose, eu também estou com
tuberculose, porque ficava tossindo,
tossindo, tossindo. Ai deixaram nos de
castigo mais uns dias, me internaram,
porque acharam que eu estava com
tuberculose e passei nela (Mae de
Horténsia).
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No inicio do adoecimento da crianca, os
pais buscaram, primeiramente, os servicos de
atencao primaria, as Unidades Basicas de
Salude (UBS) e unidades de atendimento 24
horas ou ambulatoriais para consultas com
pediatras, enfermeiros e clinico geral:

[...] eu fui levar ela no posto, ai a
enfermeira viu e pediu que eu levasse ela no
médico de manhda, entdo eu levei. O doutor
olhou e falou: “oh, vou fazer uma cartinha
para levar no posto ld para cima que é na
clinica da crianca” (Mae de Dalia);

Eu levei no médico, no postinho, o doutor
examinou e s6 de ver os sintomas disse:
“isso sdo sintomas de cdncer, visivel” (Mae
de Alecrim).

A identificacao do problema culmina na
busca por uma causa para que entao se inicie
a terapéutica adequada. Verifica-se que o
diagnodstico precoce ocorreu somente em um
caso, no qual a mae buscou um Unico servico
em que o profissional da salde detectou, a
partir dos sinais e sintomas, que a crianca
estava com cancer:

O dia que eu cheguei, que era um domingo,
eles (profissionais da salde) pegaram e
comecaram a perguntar o que ele (a
crianca) estava sentindo. Ai eu falei que ele
ndo conseguia parar em pé, sempre
reclamava que estava cansado, dormia
demais e ndo tava comendo. Ai, na segunda,
eles fizeram exame de sangue, na terca-
feira, eles me falaram que ele estava com
leucemia (Mae de Narciso).

Em outros casos, o diagnodstico de cancer
da crianca nao foi imediato, o que levou a
peregrinacao exaustiva das familias, que
variou de um a oito servicos, publicos e
privados. Nos discursos a seguir, as maes
referem que o uso do servico privado ocorreu
por nao encontrarem solucao e nao confiarem
no atendimento dos profissionais em unidade
publica. Também mencionaram a auséncia de
especialista para o atendimento da crianca,
sendo necessario buscar o profissional até em
outro Estado e, embora este tenha feito o
diagnostico precisamente, nao fazia
encaminhamento para internacao no Sistema
Unico de Saude (SUS):

[...] levamos ela no médico ld em
Apucarana. [...] Ele pediu os exames e falou
assim: “amanhda nds vamos fazer os exames
de novo”. Ai ela fez e deu e ele me chamou
e falou que ela tinha que vir para Londrina
(Mae de Violeta);

[...] ai ela achava que era um tumor
mesmo, a médica ld no PAM (Pronto
Atendimento Médico). Dai eu ndo acreditei
por ser no PAM [risos] (Mae de Horténsia);
[...] Ai os exames deram todos negativos e
ela fez a transfusG@o e continuou com a
medicagdo, e essa anemia ndo melhorava. Ai
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0 pediatra dela mandou procurar um
hematologista que, na minha cidade, ndo
tem. Ai eu paguei uma consulta na cidade
de Ourinhos, Estado de Sdo Paulo, com uma
hematologista, ai eu cheguei ld com todos
os exames, ela olhou, pediu mais alguns e
ai, no retorno, com tudo que ela tinha nas
mdos, ela falou: “olha, mde, isso aqui se
trata de uma leucemia, se eu pedir um
mielograma pra vocé aqui é particular e é
muito caro e eu ndo posso tratar,
encaminhar vocé pelo SUS porque vocé é de
outro Estado, vocé é do Parand e aqui é SGo
Paulo, entéo, volta ld na sua cidade e pede
para o pediatra dela um encaminhamento
para sua regido. Em Jacarezinho, no
pediatra dela, ele falou que ndo podia
encaminhar porque o atendimento dele era
particular, meu marido quase bateu nele,
porque até entdo ele tinha sido pediatra
dela e quando ela mais precisava ele ndo
podia encaminhar. Ai fomos ld para cidade
de Santo Antbnio da Platina (que é outra
cidade vizinha), ai pagamos, tudo pago,
pagamos uma consulta particular com a
doutora, mas ela também atendia pelo SUS
e passamos todos os exames, jd era noite, ai
ela pegou, encaminhou todos os exames da
minha filha por fax para a doutora (AQ
Londrina). Quando foi oito horas da noite
ela ligou, disse que poderia vir na segunda-
feira que tudo estaria certo jd para
internacdo, para fazer uma investigacdo
(Mae de Girassol).

Nos relatos a seguir notam-se momentos de
inseguranca, pois o0s profissionais nao
identificaram o cancer e fizeram outros
diagndsticos com os respectivos tratamentos,
adiando o inerente a real doenca. Houve casos
em que a propria mae solicitou exames aos
médicos para averiguar as causas do
adoecimento da crianca, pois, mesmo levando
periodicamente seu filho nas consultas e
relatando que a crianca nao estava bem, a
conduta clinica era mantida:

[...] Dor do lado do umbigo. Pensei que era
hérnia, mas ndo era, era tumor que o
médico falava que podia ser verme (Mae de
Rosa);

[...] Porque o doutor ja tinha vindo falar
comigo que ela (a crianca) ia ser internada
para fazer o tratamento de Artrite
Reumatoide Infantil [...] (Mae de Begonia);
[...] porque eu levava todo més ela no
médico, mas o médico, até entdo, nunca
tinha pedido nenhum exame [...] chegou
nove meses, marquei a consulta e levei e
[...] eu mesma falei: “olha, doutor, eu
quero um hemograma”, e ai jd deu uma
anemia profunda. Ai ele pediu novos exames
e falou que pode ser doenca genética. [...]
(Mae de Girassol);

[...] eu levei ela no PAM, bateram chapa, ai
a meédica falou: “ah, ela estd com um
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tumor, estd com o coracGo maior do que
devia”. Eu esperei mais um dia, esperei dar
segunda, faltei no servico, fui na clinica da
crianca, internou. Ai mandou aqui para o
Infantil (hospital), ficamos mais uma semana
no Infantil e eles achando que aquela tosse
era tuberculose [...]. Depois, viu que ndo
era nada disso, ai mandou para cd (AQ) (Mae
de Horténsia).

Além do desgaste da peregrinacao nos
servicos de saude para a definicdo do
diagnostico, as maes referem que alguns
profissionais as culpabilizaram pelo agravo da
crianca, nao levando em consideracao a
trajetéria percorrida nos servicos pelas
familias buscando o tratamento adequado
para seu filho, pois, até entdao, nenhum
profissional havia realizado o real diagnéstico:

[...] Dai, chegando ld na Clinica da Crianca,
a médica falou: “mas ai, mde, isso aqui, se
acontecesse alguma coisa, a
responsabilidade era sua, [...] tem que
levar, tem que internar. Ai levamos no
Providéncia  (hospital do  municipio),
internou e ficou uma semana ld. Ai eles
fizeram ultrassom do coracdo, ai deu, mas
eles me falavam sempre mais ou menos
(Mae de Horténsia);

[...] (Hematologista): “olha, mde, a doenca
em crianca tem uma grande vantagem, tem
uma evolucdo muito boa para cura, mas so
que ela evolui muito rdpido, entdo, quanto
mais tempo vocé demorar, mais risco vocé
estd colocando a vida da tua filha (Mae de
Girassol).

¢ Os sentimentos revelados frente ao
diagnostico de cancer

Nesse subtema encontram-se expressos 0s
sentimentos maternos vivenciados frente a
confirmacao da neoplasia infantil que se
caracterizou como um momento marcante na
vida dessas mulheres que, apesar do proprio
sofrimento, permaneceram fortes para ajudar
os filhos.

Os discursos sao permeados por intenso
componente emocional, descritos como
sentimentos de revolta, incredulidade,
desespero, medo e vivenciados como uma
experiéncia Unica, chocante, dolorosa,
traumatica e desesperadora:

Na hora eu despenquei [...] houve até uma
revolta (mae de Girassol); [...] nds ficamos
assim muito chocados, a gente chorava
muito (Mae de Violeta);

[...] parece que tirou o chéo, [...] parece
que eu ndo tinha d@nimo nem para viver
mais. Eu ndo conseguia nem cuidar do meu
servico mais [...]. Eu esquecia até do meu
filho mais velho. Foi muito dificil [...] (Mae
de Tulipa);

Ah, eu fiquei abalada [...] pensei que era
mentira aquilo, que era um sonho, que eu
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iria acordar e era um pesadelo so, eu ndo
acreditava que tava acontecendo isso
comigo (Mae de Alecrim).

E, em torno desses sentimentos, algumas
falas demonstraram a gratidao pelo fato de
terem terminado a jornada em busca do que
antes era desconhecido e agora iniciariam o
tratamento adequado. Por outro lado, com a
confirmacao da doenca, afloraram estigmas e
preconceitos, sendo a doenca vista, inclusive,
como sindnimo de morte:

[...] nos ndo cuidamos de nada, ele (médico)
cuidou de tudo, ele (médico) encaminhou
certinho para cd (AQ). Nossa, gracas a Deus,
eu so tenho que agradecer a Deus, aos
médicos e aos enfermeiros [...] (Mae de
Violeta);

Eu fiquei sem chdo, eu ndo conseguia
acreditar que ela estava com essa doenca
porque até entd@o é uma doenca que sempre
me assustou. E dificil porque, assim, a gente
nunca espera uma doenca dessa. Vocé vé o
vizinho do lado que morreu, eu conheci
pessoas que em seis meses faleceram depois
que descobriram a doenca. O meu avd
morreu dessa doenca, o avé do meu ex-
marido morreu disso, entdo, quando vocé
fala cdncer vocé vai morrer. E um nome
feio, é um nome pesado que lembra a
morte. Ai vem o médico e diz que sua filha
tem essa doenca, é muito dificil, vocé leva
um choque (Mae de Lisianto).

Embora alguns discursos tenham revelado
sentimentos de sofrimento frente a
confirmacdao do diagnoéstico de cancer, em
outros, foi possivel apreender a esperanca da
cura fundamentada na crenca espiritual:

[...] S6 que ai vocé cria uma defesa no
organismo, vocé vai criando uma imunidade,
ai Deus vai te fortalecendo e vocé vai
vivendo. [...] Eu creio assim que ela estd
curada! (Mae de Lisianto);

[...] eu tenho fé em Deus que tudo vai dar
certo, cada dia melhor (mae de Violeta);

Eu espero que ela cure, que ela sare e que
eu viva minha vida de antes, normal. De
antes, antes mesmo, ndo sei se volta, mas ai
so0 Deus para dar forca. Tem que pensar
positivo, apesar de ver coisas erradas [...]
(M&e de Horténsia).

DISCUSSAO

Os dados obtidos nesse estudo sobre o
cancer infantil indicam que seu inicio nao
difere dos dados disponibilizados pelo
Instituto Nacional do Cancer (INCA), sendo
essa uma doenca de dificil identificacao por
diversos fatores, entre eles, o fato de sua
apresentacao clinica ocorrer por meio de
sinais e sintomas que sao comuns a doencas
nessa faixa etaria, desfavorecendo a definicao
diagndstica de cancer, como: febre, vomito,
emagrecimento, sangramento, adenomegalia
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generalizada, dor oOssea generalizada e
palidez.'

O enfrentamento da doenca é permeado de
valores culturais que influenciam no
entendimento e nas atitudes do enfermo. Isso
nada mais é que a maneira como a pessoa se
posiciona frente a enfermidade apds aplicar-
lhe sentido com base nas experiéncias, valores
e interacdes pré-existentes com as pessoas
que o cercam.?

A dificuldade da identificacao do cancer
mobiliza a familia a procurar diversos servicos
quando o primeiro ndao promove o tratamento
da patologia que ainda era indefinida. Nesse
sentido, um dos maiores percalcos
identificados é a falta de resolutividade, visto
que, muitas vezes, as acOes que permeiam o
cuidado acontecem de forma desconexa e
adiam a deteccéo do problema.’ Um agravante
dessa situacao € a falta de suporte
proveniente das redes formais de apoio,
caracterizado como desamparo as maes no
que concerne ao fator financeiro
(hospedagem, transporte, alimentacao,
compra de  medicamentos, etc.) e
recebimento de informacées. "

Tendo em vista a importancia do
diagnodstico precoce para o progndstico de
melhor qualidade do cancer infantil,
reconhece-se a necessidade de acdes efetivas
que diminuam o tempo que decorre do inicio
dos sintomas ao diagnostico da doenca, em
especial, entre as criancas. Para tanto, a
acessibilidade é uma estratégia que visa a
garantir tal efetividade, iniciando-se na
atencao primaria, considerada como “porta de
entrada” do individuo que busca atendimento
médico e sé sera encaminhado ao especialista
quando a solucao de seu problema de salde
nao estiver ao alcance desse nivel de
atencao.’

Observa-se, nos discursos, que as maes
percorreram o caminho correto, ou seja,
procuraram inicialmente por um servico de
atencao primaria. No entanto, a chegada ao
servico especializado foi demorada, o que
indica a fragilidade na organizacao dos
servicos de saude, que é pontuada como um
dos fatores que interferem no diagnodstico
precoce do cancer. Além disso, os recursos
para tratamento oncoldgico sdao precarios e
em numero insuficiente para o atendimento
da demanda que aumenta a cada ano.*>"

Posterior as dificuldades vivenciadas no
trajeto até o diagnodstico, revelaram-se, nos
relatos maternos, o0s sentimentos dos
familiares frente a doenca. Eles sao frutos das
vivéncias, sendo que alguns desaparecem e
dao lugar a outros, enquanto outros persistem
ao longo do tempo, como o medo e a
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esperanca, diretamente relacionados as
incertezas.'> Junto a complexidade da
doenca, ocorrem ainda a negacao, tristeza,
aceitacao e o enfrentamento, visto que nao ha
outra saida a nao ser lutar. Os pais e/ou
familiares, ao se sentirem responsaveis pela
doenca, podem perder as regras e alterar o
equilibrio da vida cotidiana. Ja o processo de
luto antecipado da crianca e/ou adolescente
por parte da familia € comumente observado
e ela tende a se isolar e se fechar em torno de
si mesma.>"

A relacdo entre cancer e morte é
comumente descrita em nosso dia a dia e esta
atrelada a experiéncias prévias e ao fato de
que, durante muito tempo, as pessoas
diagnosticadas com essa doenca morriam
rapidamente. Isto se torna mais evidente,
despertando inconformismo, quando envolve a
crianca, por essa nao ter ainda cumprido o
ciclo de vida.”

Por outro lado, constata-se, nos discursos,
que as maes adquiriram motivacao com o
tempo, embasadas em crencas que despertam
a esperanca da cura e de alivio para o
sofrimento. “E importante ter em conta que
as respostas aos problemas criados pela
doenca constituem-se socialmente e remetem
diretamente a um mundo compartilhado de
praticas, crencas e valores.”®"”" Nesse
contexto, intervencdes espirituais como ouvir,
estar presente, prover esperanca, dar direcao
tem sido denominadas como respostas
atenciosas que constituem o fundamento para
0o cuidado espiritual em Enfermagem,
sustentado numa compreensao de cuidado que
fortaleca a espiritualidade.®”’

“Para a antropologia, a enfermidade nao é
apenas uma 'entidade bioldgica’, que deva ser
tratada como coisa; € também experiéncia que se
constitui e adquire sentido no curso de interacoes
entre individuos, grupos e instituicées”.®'”" Dessa
forma, a fé e a espiritualidade sao pontos de
forca, conforto e esperanca,'”'®® assim como
a propria instituicio de salde em que essa
familia esta inserida, a qual tem auxiliado na
melhor aceitacdo da condicdo cronica da
crianca e do adolescente.'®”’

O cuidado da crianca e familia exige
acompanhamento multiprofissional e
interdisciplinar para suprir as necessidades
causadas pela hospitalizacao. Assim, é preciso
que os profissionais de salde desenvolvam
uma assisténcia holistica fornecendo, dentre
outros quesitos, o suporte emocional para
esses sujeitos.” Nesse sentido, destaca-se a
importancia do profissional enfermeiro, visto
que esta inserido nas diversas fases do
cuidado, desde a prevencao, até o tratamento
da crianca com cancer, exercendo seu papel
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assistencial e gerencial em uma realidade que
demanda atencdo integral, com énfase na
essencialidade da criacao de vinculos.?

CONCLUSAO

Na crianca com cancer, o percurso familiar
até o diagnostico foi variavel, dependendo,
entre outros fatores, da capacidade
diagnostica dos profissionais de saude.
Conviver com as maes e as criancas com
cancer revelou um mundo de sofrimentos e
incertezas no trajeto percorrido, desde o
momento dos primeiros sinais e sintomas, até
o diagnostico.

Apreendeu-se, por meio das vivéncias
maternas, que a experiéncia da doenca nao
ocorre de forma linear e que cada familia,
apesar do diagnostico semelhante, possui
modos diferentes de perceber e enfrentar o
cancer infantil. O momento da comunicacao
do diagnostico é vivido sob um clima de
vulnerabilidade e confronto com a realidade,
posteriormente acrescido de inseguranca e
medo da morte, que aparecem emaranhados
com a esperanca pela cura e a fé, no decorrer
do tratamento. Isso  promoveu um
entendimento mais abrangente pela
enfermeira sobre as dificuldades e fortalezas
que permeiam todo esse processo, ou seja, foi
possivel apreender, por meio dos relatos, a
experiéncia e o enfrentamento da doenca
vivenciados por esses sujeitos.

Por isso, salienta-se a necessidade de
comunicacao clara, efetiva, acolhedora e
empatica, ou seja, que haja uma relacao
terapéutica entre familia e equipe de salde.
Também se fazem importantes a qualificacao
e a melhoria das politicas de salude para que o
diagnostico do cancer seja precoce, visto que
o sofrimento e a anglstia podem ser
amenizados pelo inicio rapido do tratamento.
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