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RESUMO

O objetivo deste estudo foi apreender o impacto ocorrido no seio familiar apés o diagnéstico de cancer em um filho e
descrever de que maneira os mesmos percebem os cuidados prestados pelos servicos de saude. Trata-se de estudo
qualitativo que teve como alicerce a fenomenologia existencial heideggeriana. Fizeram parte do estudo cinco familias que
vivenciavam o cuidar de um filho com cancer. A linguagem falada e gesticulada dos depoentes revelou-nos o grande impacto
frente ao recebimento do diagndstico de cancer, momento em que a possibilidade da finitude do filho traduziu-se em
sentimentos de angustia, medo, dor e incertezas. Elucidamos também que o cuidado oferecido pelos servicos de salde
apresenta vicissitudes durante a trajetoéria terapéutica da doenca. A importancia dos resultados encontrados reside no fato
de permitir aos profissionais de saude refletir sobre suas préticas cotidianas, e no mérito de se incluir a familia no processo
terapéutico da crianca com cancer.

Descritores: Salde da Crianca; Saude da Familia; Oncologia; Enfermagem.

ABSTRACT

The purpose of this study was to understand the impact on the family following a diagnosis of cancer in a child and to
describe how the family members perceive the care provided by the health services. It consists of a qualitative study based
on Heidegger's existential phenomenology. The study involved the participation of five families that experienced a child with
cancer undergoing care. The spoken and gesticulated language of the interviewees revealed the great impact suffered
following the diagnosis of cancer, a time in which the possibility of death of the child is translated into feelings of anxiety,
pain and uncertainty. It was also evidenced that the care provided by health services presents unexpected change and
challenges during the therapeutic journey of the disease. The importance of the results resides in the fact that they allow
health professionals to reflect regarding their daily practices, as well as contemplating the matter of including the family in
the therapeutic process of the child with cancer.

Descriptors: Child Health (Public Health); Family Health; Medical Oncology; Nursing.

RESUMEN

Se objetivo verificar el impacto ocurrido en el seno familiar luego del diagnéstico de cancer en un hijo y describir cémo se
perciben los cuidados brindados por los servicios de salud. Estudio cualitativo basado en fenomenologia existencial
heideggeriana. Formaron parte del estudio cinco familias que experimentaron el cuidado de un hijo con cancer. El lenguaje
verbal y gestual de los testimonios nos revelé el gran impacto frente al diagnéstico de cadncer, momento en el que la
posibilidad de fallecimiento del hijo se tradujo en sentimientos de angustia, miedo, dolor e incertidumbre. Dilucidamos
también que el cuidado ofrecido por los servicios de salud presenta vicisitudes durante la trayectoria terapéutica de la
enfermedad. La importancia de los resultados encontrados reside en el hecho de permitir a los profesionales de salud
reflexionar sobre sus practicas cotidianas y en la importancia de incluir a la familia en el proceso terapéutico del nifio con
cancer.

Descriptores: Salud del Nino; Salud de la Familia; Oncologia Médica; Enfermeria.
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INTRODUGCAO

Nos tempos atuais a doenca oncolégica é
considerada uma patologia cronica totalmente tratavel
e, em inUmeras situacbes pode até mesmo ser curada,
sobretudo quando o diagnéstico é dado de forma
precoce. No entanto, permanece fortemente
estigmatizada, cheia de mistérios e incertezas, assim
exerce um impacto negativo na vida das pessoas, ndo
apenas pela sua repercussdo social e econémica, mas
principalmente pela agonia que o paciente e sua familia
passam a vivenciar(",

O cancer representa mais que uma dor fisica e um
desconforto. Possui significacdes individuais e coletivas,
influenciando nos objetivos de vida do paciente,
alterando a dindmica familiar comprometendo seu
trabalho e renda. Sua movimentacao, imagem corporal e
seus habitos de vida, podem sofrer severas
transformacdes. Sejam elas transitérias ou definitivas
essas mudancas podem repercutir negativamente em
seu cotidiano afetando a todos que estejam vivenciando
esse processo ao seu lado®.

Mas, quando uma crianca é diagnosticada com
cancer, vislumbra-se a doenca recoberta de especial
crueldade, uma vez que se considera que este pequeno
ser necessita de atencao e cuidados especiais, ao estar
iniciando sua vida, mas a doenca que induz reflexao
acerca da possibilidade de morte pode interromper o seu
caminhar para um futuro de sonhos e realizacdes®. Visto
que ela depende de autorizacdo dos médicos para o
retorno as aulas, a depender da fase do tratamento em
que se encontra e das suas condi¢cdes de saide. Podem
ainda deixar de brincar com colegas, serem impedidos de
frequentar locais de costume, entre outras privacgoes.
Como consequéncia do tratamento podem sentir dor,
mal estar, fadiga, falta de apetite, além de incomodar-se
com a propria imagem®,

Em decorréncia disso a crianca tem dificuldade em
aceitar sua condicdo existencial, uma vez que esta lhe
desperta sentimento de revolta, que a faz sentir-se
diferente de outras criancas, em face das mudancas
fisicas que

ocorrem em Seu Corpo, Ppois as

transformacdes sdo particularmente incomodas em
presenca das limitacées impostas pela doencat®.

Nesse contexto, o cancer infantil apresenta-se como
algo arrasador, com capacidade de produzir mudancas,
desordens, e manifestacdes nunca antes experienciadas,

nao apenas na vida da crianca, bem como na vida de seus
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familiares, podendo suscitar uma gama de sentimentos,
que a principio ndo os consegue explicar, mas que sdo
caracterizados por forte impacto emocional,
desesperanca, incerteza, espanto e temor®. A doenca
faz com que os familiares se deparem com um mundo
desconhecido, que ndo pertencia ao seu cotidiano,
fazendo com que percam o sentido de invulnerabilidade,
angustiando-se frente a essa nova situacao(.

Ainda que as descobertas e o aprimoramento acerca
do tratamento da doenca estejam em progressiva
evolucdo, principalmente no que se refere aos avangos
tecnolégicos, como medicamentos mais eficazes,
técnicas cirlrgicas, entre outros, a descoberta do cancer
no seio familiar expde seus membros a situacoes dificeis
de serem enfrentadas e que exigem tomadas de
decisdes precisas®. Por isso, se faz indispensavel que os
profissionais de saltde se mostrem disponiveis a
responder perguntas, prestar informacdes e garantir
apoio necessario durante toda essa jornada de
complexos desafios impostos aos pais®.

Diante deste cenario e da quantidade de novos casos
que surgem anualmente em nosso pais, é crescente o
namero de familiares que terdo que vivenciar esse
momento estressante, permeado de duvidas, medos e
incertezas ao receberem o diagnéstico de um cancer em
uma de suas criancas. Este acontecimento fa-los imergir
em um abismo de inquietacdes: haverd cura?; como sera
o tratamento?; havera sequelas? Nesses momentos, eles
experienciam a possibilidade concreta de perder parte
de si a partir da probabilidade da morte do filho, criando
situacbes de grande conflito no seio familiar, pois,
“existe um inter-relacionamento entre sintomas
psicolégicos apresentados pelo paciente e pela familia. A
familia é afetada pela doenca e a dindmica afeta o
paciente”(19),

A partir disso, pensamos que as familias exercem
grande influéncia sobre o curso da doenca e o doente,
principalmente quando este é uma crianca. Se bem
orientadas, elas poderdo auxiliar seu membro doente na
utilizacdo de seus recursos de adaptacdo de forma mais
eficaz, respeitando suas possibilidades e limitagoes
individuais, dai a importancia de uma equipe bem
qualificada para oferecer ao paciente e sua familia o
acolhimento de que necessitam um cuidado auténtico.

Ndo obstante, observamos em nosso cotidiano
necessidades

profissional, que nem sempre as

existenciais desses seres sdo observadas pelos
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profissionais de salde, que se restringem a prestar
cuidado técnico, ndo se preocupando com os aspectos
emocionais e psicoldgicos vivenciados por esses seres.
Assim, buscamos neste estudo apreender o impacto
ocorrido no seio familiar apés o diagndstico de cancer,
como também descrever como os familiares percebem
os cuidados prestados pelos servicos de saude.
Acreditamos que este estudo possa contribuir para
melhorar a assisténcia prestada as familias que cuidam e
acompanham o tratamento de seu filho com cancer,
como também avivar nos profissionais de enfermagem a
importdncia de visualizar a familia dentro deste
contexto, ndo apenas como um ser cuidador, mas

principalmente como um doente oculto.

METODOS

Trata-se de um estudo qualitativo tendo como
alicerce a fenomenologia existencial heideggeriana, pois
esta abordagem busca focalizar o fendmeno, entendido
como o que se desvela em seus modos de aparecer e,
este se mostrar dar-se-4 por meio da linguagem. Sao
essas manifestacdes, ou percepcoes, ou ainda intuicoes
sensoriais, que acabam por se constituir como fonte da
pesquisal™.

A descricdo da linguagem dos depoentes se
dados

desenvolvimento desta pesquisa, pois representa nao

constituiu  de significativos para o
apenas sentimentos expressos, mas também seu modo
de ver, pensar e sentir os acontecimentos em sua
mundaneidade de mundo. Deste modo, a regido de
inquérito, isto é, a regido ontolégica, foi a propria
situacdo na qual ocorre o fenémeno que se busca
desvelar, ou seja, a vivéncia de cada familia em seu
domicilio.

Os sujeitos da pesquisa constituiram-se de familiares
que estavam vivenciando o cuidar de uma crian¢ca com
cancer e, ao mesmo tempo eram atendidos pela
Associacdo dos Portadores de Doenca Especial (APDE),
localizada no municipio de Paranavai — PR. Associacao
esta que é mantida por voluntarios, sem fins lucrativos,
presta atendimento a pessoas carentes com cancer,
auxiliando-os com transporte para tratamentos na
cidade e fora de domicilio, fornecem medicamentos,
oferecem cestas basicas, fraldas e realizam visitas
domiciliares de enfermagem.

Nos cadastros da associagdo, encontramos um total

de cinco familias que vivenciavam o cancer infantil, e
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apoés contato prévio com estas, pelo menos um familiar

de cada Ffamilia aceitou participar da pesquisa;
agendamos o melhor momento para a realizacdo da
entrevista em seus domicilios. No entanto, durante os
encontros em uma familia ocorreu que o pai e a mae
manifestaram o desejo de contribuir com o estudo, o que
resultou em seis familiares entrevistados. Apds o
registro das linguagens com o auxilio de gravador digital,
as mesmas foram transcritas na integra pelos autores.
Ndo obstante, clarificamos aos leitores que ao
descrevemos 0s passos para comporem o0S NOSSOS
sujeitos, ndo buscamos quantificd-los, pois, na
fenomenologia buscam-se os fundamentos das situagdes
vivenciadas, por meio da compreensdo da realidade
humana geradora de sentidos e significados. Logo, na
nimero de pessoas

pesquisa fenomenolégica o

entrevistadas nao é algo relevante, mas a experiéncia
destes em relacdo ao fenémeno investigado.

Na pesquisa fenomenoldgica o pesquisador nao
parte de um problema, mas de uma interrogacao e busca
a sua compreensdo. Para isso, o fendmeno precisa se
apresentar ao pesquisador enquanto fenémeno, ou seja,
enquanto algo que exige um desvelamento, uma
“iluminacdo”. Nesse pensar, para a obtencdo do
desvelamento dos modos de ser e aparecer dos
familiares inquirimo-los com as seguintes questdes
norteadoras: “O que a descoberta de um cancer infantil
na familia significou no seu seio familiar?”; “Como vocé
avalia todo o cuidado prestado pelos servicos de
saude?”.

Optamos pela analise individual de cada discurso, a
fim de captar a plenitude expressa pelos sujeitos em
suas linguagens. Realizamos leituras atentas de cada
depoimento, separando os trechos ou unidade de
sentidos (US) que para ndés se mostraram como
estruturas fundamentais da existéncia; em seguida
passamos a analisar as unidades de sentido de cada
depoimento, realizando selecdo fenomenoldgica da
linguagem de cada sujeito, pois uma unidade de sentido
é, em geral, constituida de sentimentos revelados pelos
depoentes que contemplam a interrogacdo
ontolégica’?. Os discursos suscitados nas entrevistas
foram interpretados & Iluz de algumas ideias
heideggerianas e de autores que pesquisam sobre a
tematica, articulados com as subjetividades expressas

pelos pais dos doentes durante as visitas.
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Como se tratava de uma pesquisa que envolvia seres
humanos, observamos os aspectos éticos disciplinados
pela Resolucdo 196/96 do Conselho Nacional de Saude -
Ministério da Saltde. A proposta de intencdo para
realizacdo do estudo foi apreciada e aprovada pelo
Comité Permanente de Etica em Pesquisa com Seres
Humanos da Universidade Estadual de Maringd (Parecer
n.. 193/2010). A solicitacdo de participacdo no estudo se
fez acompanhar de duas vias do “Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido”. Nesta solicitacao,
informamos aos participantes as finalidades da pesquisa,
o tipo de participacdo desejado e o tempo provavel de
duracdo da entrevista. Asseguramos aos participes a
desvinculacdo entre a pesquisa e o atendimento
prestado pelos servicos de saude, bem como o livre
consentimento e a liberdade de desistir do estudo se em
qualguer momento o desejassem. Garantimos também
sigilo quanto as informacdes prestadas sempre que os
resultados fossem divulgados. Para manter o anonimato
dos seres envolvidos na pesquisa, principalmente, as
criangas, as nomeamos com nome de personagens
infantis; Branca de Neve, Pindquio, Emilia, Chapeuzinho
vermelho e Peter Pan, cujos depoimentos Fforam
discriminados da seguinte forma: (M3e da Branca de

Neve), (Pai do Pindquio) etc.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Da andlise da linguagem dos pais emergiram trés
tematicas ontoldgicas; Vivenciando a possibilidade de
morte de seu Filho; Experienciando o cuidado
inauténtico dos profissionais de saide; Vivenciando o
cuidado auténtico dos profissionais de saide, que
foram interpretadas por meio de algumas ideias
explanadas da analitica existencidria do Dasein ou Ser-
no-mundo, bem como, de alguns pensamentos de outros
autores que pesquisam sobre a problematica de familias

que cuidam de filhos com cancer.

Vivenciando a possibilidade de morte de seu Filho

Na analitica heideggeriana, o termo existéncia
designa o processo de abertura do ser humano para si
mesmo e para o mundo, existencialidade em que ele
planeja seu préprio porvir, isto é, planeja sua histéria no
mundo, imaginando um futuro feliz para si e sua familia.
Nesse sentido, negligencia as possibilidades existenciais
impostas pela prépria condicdo humana ou pelo espaco

mundano em que é lancado(",
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N&o obstante, estando no mundo, o homem néo se
relaciona somente com os instrumentos necessarios a
sua sobrevivéncia, mas também se abre a outros entes.
Nessa abertura, o ser-no-mundo busca, na afetividade de
outro Ser-ai, construir sua histéria familiar, ou seja,
compartilhar com o outro o seu existir no mundo. A
partir dessa unido, o homem e a mulher vislumbram a
possibilidade de ter filhos, para dar continuidade a sua
histéria. Para a mulher, vivenciar a gestacdo é planejar
um desenvolvimento saudavel para seu filho('3),

Esse processo de abertura da mae em relacdo ao
filho desenvolve-lhe o sentimento de que o filho é parte
de seu préprio corpo, isto é, faz parte de seu poder-ser e
estd desde sempre inserido em sua existéncia.
Entretanto, receber o diagndstico de cancer a faz imergir
em um estado de queda existencial ante a possibilidade
de perder parte de si mesma.

Ao serem questionados sobre o impacto em suas
vidas do diagnéstico de cancer em uma de suas criancas,
todos os familiares citaram as palavras angustia ou
morte, demonstrando esses sentimentos pelo franzir de
testa, entrelacar de dedos, lagrimas ao cobrir a face com
as maos e depois passa-las nos cabelos como se
quisessem acordar de um sonho ruim. Essa linguagem
falada e gesticulada nos proporcionou entrar em contato

com o mundo de cada familiar.

No momento do diagndstico o Unico sentimento que a
gente teve foi o sentimento de perda [...]. Mas no momento
é horrivel a sensacdo. Porque a gente néo tinha
conhecimento. Quando é com os outros é mais fdcil... mas,
dentro de casa, Deus o livre. (Mée de Branca de Neve).

O medo de perder ele, né! Porque assim, quando se fala em
cdncer... vocé ndo, tipo assim... se é benigno vai viver, se é
maligno vai morrer. Entdo a primeira coisa que vem é o
medo de perder ele, né! Porque a gente ndo conhece a
gravidade [...]. Quando fez a ressondncia, ele explicou que
era um caso grave, ele tem um tumor no cérebro. Ai eu sai
assim, sentei no meio fio, sentei no meu joelho e comecei a
chorar. Eu chorei muito, porque na verdade eu néo sabia
que rumo tomar, né, porque a dgente ndo tem
entendimento do que realmente estd acontecendo [..].
(Mde de Peter Pan)

Atentando para a fala acima, apreendemos que a
falta de conhecimento acerca da situacdo vivida

constituiu-se em um fator importante para aumentar o
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temor e angulstia da mae. Sobre isto encontramos na
literatura que “as incertezas decorrentes do déficit de
conhecimento mostram que as mdes precisam saber
mais sobre a condicdo de salde do filho a fim de
desenvolverem habilidades para intervir com autonomia
sempre que necessario”", Encontramos ainda que a
compreensdo da doenca por parte dos pais possibilita
maior envolvimento nos cuidados, acompanhamento do
tratamento, reducdo da ansiedade, cooperacdo com a
equipe(™),

Para os familiares, experienciar esses momentos
dificeis, frente a iminéncia de morte de um ser tdo
indefeso como uma crianca, os expde a sua facticidade,
levando-os a ficarem cara a cara com um mundo novo.
Situacdes como estas desencadeiam sentimentos de
medo, tristeza, desespero, preocupacdo, impoténcia e
incertezas, que podem ainda ser intensificados pela falta
de informacdo®.

Explanamos que, na analitica existencial
heideggeriana, depois do mundo e do ente que habita o
mundo, o Ser-em plenifica o terceiro momento
estrutural do ser-no-mundo, correspondendo a propria
abertura do homem ao mundo; e é a compreensdo que
permite a abertura do Ser-ai de tal modo que,
retomando seu sentido existencial, desenvolve um
entendimento de sua situacdo: “compreender é o ser
existencial do préprio poder ser da presenca de tal maneira
que, em si mesma, esse ser se abre e mostra a quantas anda

seu proprio ser”("),

Na hora foi um choque [...] eu me lembro disso, lembro isso
até agora, mas o impacto é terrivel, falar em cdncer é um
atestado de ébito [..] eu me lembro de sentir aquela
angustia, desespero, sem vontade de fazer nada, eu acho
que ia me dar alguma coisa [...]. (Pai de Branca de Neve).
Tipo assim, para mim, para a familia foi um choque, [...] e
sempre aquilo, é uma doenca maligna [..] (Pai de
Pindquio).

[...] ai, com trés dias que nés estdvamos ld, eles falaram
que era o tumor de Willms. Ai eu fiquei triste, eu tinha uma
sobrinha, uma sobrinha ndo, uma prima minha que
também era parecido, e em pouco tempo ela veio a falecer.
Ai eu pensei: ai meu Deus e agora perder minha menina!
Fiquei nervosa, desesperada [...]. (Mde de Emilia)

Na hora que ele me falou acabou meu mundo, ndo tinha
onde pisar, eu s6 sentei assim, a pressd@o deu uma caida de

repente. Ele falou: calma, calma ndo é assim. Eu pensei:
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assim perdi minha filha, a primeira coisa que eu pensei [...].

(Mde de Chapeuzinho vermelho)

Entrevemos nas falas a surpresa dos pais ao se
depararem inesperadamente com um acontecimento
aterrorizante, percebem-se nessa nova condicdo, tendo
uma crianga com cancer em seus lares, e imediatamente
direcionaram seus pensamentos para a possibilidade de
perda de seus filhos, transformando sua existéncia em
algo ndao mais prazeroso e trazendo consigo a pré-
muni¢do de uma morte préxima.

Na analitica heideggeriana, o temor caracteriza-se
como uma disposicdo imprdpria, pois encontra seu
ensejo nos entes que vém ao seu encontro
descortinando possivelmente um “malum futurum”(", e
quando a possibilidade deste “malum futurum” torna-se
real, o medo se transforma em horror, uma agonia subita
abate o ser humano em seu existir-no-mundo.

Podemos verificar pelos discursos que as maes
expressam em suas linguagens o quao desesperador foi
filho

demonstrando em suas palavras a dor reprimida no

constatar que seu estava com cancer,
amago de seu ser. Pois, essa situacdo alimenta o
imaginadrio de soliddo, abandono e esquecimento,
exacerbando o sofrimento e o temor da morte('6),

Ante a possibilidade da morte anunciada no hospital
e o vislumbrar do sofrimento advindo da doenca, a
aceitacdo e a compreensao dessa situacdo sao dificeis e
dolorosas, e, por mais que se estude sobre a morte,
compreendé-la é dificil, pois é algo inexplicivel e
inaceitavel, principalmente quando se trata de
criancas®.

Acerca desta questdo, verifica-se que ter um filho
com cancer representa um evento extremamente
estressante para os pais, podendo comprometer até
mesmo sua qualidade de vida, o que reforca a
necessidade de que os profissionais que os assistem
fornecam além de atendimento técnico, um suporte
reconhecidamente

psicossocial extensivo a Ffamilia,

indispensavel ao tratamento oncoldgico'”.
Experienciando o cuidado inauténtico dos
profissionais de saide

O ser humano, em razao da sua abertura, possui um
modo de existir em que se abre para si e para os outros
ao estar-lancado-no-mundo. “A esséncia (Wesen) do

homem tem sempre esse cardter ex-tatico, palavra que
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busca dar a ideia de uma potencialidade de ser além de si
mesmo, de projetar-se no espa¢o e na temporalidade
que o Dasein abre para si"(®). E, neste modo de projetar-
se se encontra em possibilidade de viver de maneira
inauténtica ou auténtica.

Em seu viver inauténtico, o homem desvela uma
abertura que ndo lhe pertence como algo de que ele
possa dispor, e nessas condicdes o ser fecha-se em si
mesmo, alienando-se totalmente de sua principal missdo
que seria tornar-se ele mesmo, ou seja, um ser de
possibilidades para o cuidado.

Seguindo este pensar, o ser-com pode se manifestar
entre o modo de ser da ocupacdo e o modo de ser da
preocupacdo. O primeiro é guiado pelo desdém e pela
negligéncia, enquanto o segundo, pelo apreco e
tolerancia. O ser-com inclui uma preocupacdo positiva,
mas pode também, mostrar-se por meio de uma
indiferenca pelos outros e revelar uma tentacdo
constante de fugir a responsabilidade de estar-com-o-
outro(m,

Sabe-se que cuidar de crianca com doenca crénica
requer habilidades especificas, conhecimento da doenca,
dos sinais, dos sintomas e das demais caracteristicas
peculiares a cada tipo de patologia. Quando ocorre a
hospitalizacdo da crianca, a familia necessita receber
informacodes claras dos profissionais de saude e ter as
dividas esclarecidas para que o cuidado a essas criancas
seja realizado com seguranca e autonomial’. Nao
obstante, apreendemos na fala, a seguir, que,
inicialmente, o depoente experiencia um estar-com-o-
outro embasado num estar inauténtico, pois, a0 mesmo
tempo em que se ocupa em atendé-lo, o profissional
omite informacdes importantes para o tratamento da

doenca.

[...] Na hora eu perguntei: “Ndo pode ser uma leucemia?”
ela escondeu, falou que podia ficar sossegado, que o
doutor também falou que ndo era. Sabe, eu acho que
deveria ser assim, igual a doutora: quanto mais rdpido vocé
souber, mais rdpido vocé toma deciséo [...] (Pai Branca de
Neve)

Cumpre, porém, considerar que no depoimento do
pai de Branca de Neve a omissdo da informacdo nao é
atribuida totalmente ao descaso no atendimento, pois
em relacdo ao cancer pediatrico, pelo fato de ser raro e

os sintomas poderem suscitar doencas benignas, pode
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diminuir as chances do médico, diante de um paciente
sem diagnéstico, pensar na possibilidade de ser uma
neoplasia?,

Muitas vezes o conhecimento restrito da familia em
relacdo a fisiopatologia da doenca pode prejudicar a
transmissdo de informacao, porém isto nao justifica essa
deficiéncia de comunicacdo, cabendo ao profissional de
salde empregar uma linguagem coerente com a
realidade de cada familia, para que esta se sinta em
condicdes de cuidar da crianca, seja no domicilio seja no

hospital. Nesse pensar, apresentamos a seguinte fala:

[...] eles ficaram me enrolando trés meses aqui. Ai nisso
atingiu o pulméo dela, atingiu o figado dela, ai na semana
que eu fui para ld com ela, ela ndo estava mais fazendo
xixi, ai ja tinha tomado conta do rim, ja estava enorme. Af
chegou ld, eles me perguntaram: ai, mde, por, que
demorou? Porque eles ndo falaram o que era, ficou falando

que é gripe, gripe, nisso ficou enrolando (mde de Emilia).

A atencdo integral e humanizada a crianca com
doenca crénica e sua familia precisa estar centrada nas
necessidades singulares desse binémio. As familias
adquirem necessidades terapéuticas e precisam ser
incluidas no processo de tratamento, pois a convivéncia
didria com o cancer, principalmente o infantil,
“representa desafios a ser superados, envolvendo longos
periodos de tempo, desgastes fisicos, custos financeiros,

sobrecarga emocional, riscos mentais e fisicos” (9.

[..] Ela ficou ld (Pronto-Atendimento) com febre, sé
controlando com dipirona. Ndo chegava a 40 graus, mas
ficava 39, 39 e meio, até que na sexta saiu a vaga, eu
dormi sentada em uma cadeira duas noites seguidas [...]
(Mde de Branca de Neve)

Na unidade de sentidos acima apreendemos que,
apesar da atencdo recebida ao chegarem ao hospital,
distinguimos que quando a mde de Branca de Neve
relata “eu dormi sentada em uma cadeira duas noites
seqguidas”, fica implicito em sua fala que para ocorrer um
atendimento amplo e humanizado, que englobe a familia
no processo de cuidado, é necessario que melhorias
sejam realizadas nos servi¢os de salde. O tratamento do
cancer é complexo, e, consequentemente, varias
barreiras - como plano de salde privado, tipo de

unidade, distribuicdo dos servicos, transporte, local de
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moradia, nivel econdmico-social, etc que servem para
limitar o acesso - podem emergir durante cada fase do

tratamento('?),

[..] porque se vocé depende de uma consulta com
especialista é muito demorado, [...] o médico disse que era
um caso grave de urgéncia, eu ndo posso ficar esperando,
no caso dele eu ndo podia ficar esperando [...] agora esta
de seis em seis meses (a ressondncia), para vocé marcar
pela saude publica demora muito (mde de Peter Pan)

Na meditacdo heideggeriana, a inautenticidade
atinge também o dominio do encontro, pois nesta
condicdo o outro ndo é alguém que faca parte do mundo
do Ser, portanto nao faz parte de seu cuidado, ficando o
homem privado de suas possibilidades, assim o existir
passa a ser um constante estado de ndo compromisso,
ou seja, deixar-se viver no tempo que passa(’. Neste
contexto, vemos na linguagem da mae de Peter Pan que
ela manifesta sua insatisfacio com o atendimento
prestado pelos profissionais de salide, que esquecem de
questdes essenciais e realmente importantes quando a

pessoa tem uma doenca grave.

Vivenciando o cuidado auténtico dos profissionais de
saude

O homem contemporaneo alienou-se na
massificacdo da vida cotidiana, esquecendo-se de sua
esséncia basica, isto é, ser um Ser-do-cuidado. O estar-
com-o-outro de uma forma auténtica escondeu-se atras
de palavras vazias, assim, a subjetividade ao cuidar foi
suprimida e o cuidado tornou-se algo objetivavel.
Contudo, no pensamento existencial o ser humano traz
em si a capacidade de transcender a si mesmo, ou seja,
de existir de uma forma autentica saindo de seu estado
de monotonia e assumindo seu projeto essencial, isto &,
ser um Ser do cuidado. Esta percepcao é demonstrada na

fala do pai de Branca de Neve:

[...] Quando a gente chegou em Curitiba teve todo um
suporte técnico deles ld, a respeito de acompanhamento
com psicologo, tudo assim explicadinho para gente e o que
poderia ser. Eu fui daqui para ld muito desesperado e voltei
de ld para cdé com uma grande esperanca [..] (Pai de

Branca de Neve).
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A afetividade ou disposicio na analitica
heideggeriana é uma das caracteristicas existenciais
utilizada pelo ser humano em seu processo de abertura
ao mundo. A disposicdo é o humor que ndo representa
um simples fenémeno psicoldgico, colorindo as coisas e
as pessoas, mas uma definicdo constitutiva do nosso ser.
“O humor revela ‘como alguém esta e se torna’. E nesse
‘como alguém estd’ que a afinacdo do humor conduz o
ser para o seu ‘pré”"(1, Neste sentido, observamos que
quando a mae de Branca de Neve diz: “tem médico que
vocé tem até medo de olhar na cara, nunca os vi assim de
mau humor, muito bom”, demonstra que as atitudes
positivas do médico torna o estar-junto algo agradavel.

Podemos verificar assim o quanto é importante para
a familia que os profissionais estejam com ela de forma
auténtica, visto que, por meio da atencdo dispensada sdo
capazes de despertar a esperanca e otimismo.

A esperanca desenvolve no ser humano um sentimento
de bom futuro, pois traz a abertura necessaria para o homem
emergir de seu estado angustiante e vislumbrar novas
possibilidades. “Como ente, o Dasein se determina a partir
de uma possibilidade, e nessa possibilidade ja se

compreende a si mesmo de algum modo”('8),

[...] Eles déo toda a assisténcia. Olha para vocé ver, eu fui
para ld achando que ia s6 consultar, ndo tinha levado
nenhuma roupa, nem para mim, nem para ela. As
voluntdrias de la sdo sensacionais, arrumaram tudo, deram
roupa, calcinha, fralda descartdvel, [...].

As enfermeiras de ld sdo uma melhor que a outra, a
psicéloga o médico, la é uma equipe de seis médicos, eles
sdo muito bons profissionais, sabe, assim, questdo de
conversar. Ndo trata o paciente como o doente, é minha
querida, é meu amor, é tudo assim. Isso ajuda muito, nossa!
Nunca os vi assim, porque tem médico que vocé tem até
medo de olhar na cara, nunca os vi assim de mau humor,

muito bom. (Mde Branca de Neve)

Depreendemos ainda que, ao se sentirem acolhidos

com manifestacbes de solicitude, os depoentes
apegaram-se ao hospital como se fosse seu préprio lar,
pois dependem de sua assisténcia para a manutencao do
tratamento e da vida de seus filhos. Contam com os
cuidados e o apoio dos profissionais, mostrando que
conseguem ser-ai-com no mundo publico, que toma a vez
familiares

de seu mundo circundante. Assim, os

expressaram sentimentos positivos em relacdo ao seu
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filho.

transformam  sua

estar hospitalizada com seu Tais atitudes

auténticas dos  profissionais

inseguranca em seguranca, fortalecendo-os para

aguardar a esperada recuperacao.

[...] é um hospital que tipo assim, é uma dddiva de Deus,
porque a hora que a gente mais precisa é nessas horas,
porque ninguém sabe o dia nem a hora que vai ficar
doente. E nos fomos muito bem acolhido pelo hospital do
cdncer, fomos tratados no hospital igual paciente
particular, ali nos fomos muito bem atendidos. Sobre a
equipe médica, tdo de parabéns, tudo, sobre o que estava
acontecendo, a gravidade do problema, apoio psicoldgico,
social, assistente social do HC, eles acompanharam com
tudo (Pai de Pinéquio)

[...] foi quando eles falaram da casa de apoio que tinha (4,
ai o carro vinha buscar de manhd, vinha trazer a noite.
Achei muito bom, igual ld na casa. Ld a gente tinha uma
tarefa para fazer, a gente terminava a tarefa ld podia ficar
ld com a crianga. Muito bom ld (Mde de Emilia).

[...] Pelos servicos de satde eu ndo posso reclamar. Fui
acolhida, assisténcia social eu tive por causa da APDE
(Associacdo dos Portadores de Doenca Especial). Por aqui
ndo. Em Curitiba eu tive tudo: psicélogo pela APDE, as
meninas que fazem acompanhamento sdo um amor [...].

(Mde de Chapeuzinho Vermelho)

A valorizacdo do acolhimento a familia como uma
tecnologia de cuidado repercute no tratamento da
crianca doente, pois a familia atua como unidade de
salde para seus membros, ou seja, ela tem um
referencial préprio para compreender e atuar nas
diferentes situacdes de salde e doenca. Neste processo,
a participacdo do enfermeiro é fundamental, visto ser ela
a responsavel por informar ao cliente e a familia e
elucidar as suas duvidas sobre os cuidados e os recursos
terapéuticos, colocando-se a disposicdo deles sempre
que preciso9,

Diante das palavras da Mae de Chapeuzinho
Vermelho, constatamos que toda vez que as familias sdo
acolhidas em sua jornada por pessoas em Um processo
de abertura auténtica que envolva atencdo e
preocupacdo proporciona a elas inimeros beneficios,
contribuindo favoravelmente na qualidade de vida

dessas pessoas®@’),
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CONCLUSAO

Acerca do fenémeno estudado, apreendemos que o
aparecimento do cancer em seus lares remete os pais a
uma situacdo de abandono perante o mundo, pois a
doenca traz em si uma sensac¢do de privacdo, ou seja, a
falta de satde dos filhos e, essa condicdo existencial fa-
los alterar suas formas de pensar e considerar
determinados aspectos e o medo surge ante a
possibilidade de perder o filho. O vigor de ter sido
(passado) felizes com os filhos, de repente foi
obscurecido pela dor do presente, em que vivenciam o
nao pensado, isto é, conviver com o cancer em seu lar.
Assim, sob o olhar fenomenoldgico, a enfermidade deve
ser analisada como um modo de privacdo, mas uma
privacdo decorrente da prépria condicdo mundana do ser
humano, cabendo aos profissionais da salde
compreender esses significados, sem pressupostos e
preconceitos.

Nesse contexto, o cuidado dispensado por eles ndo
deve incluir somente a crianca, mas também os seus
familiares, principalmente aquela que vivencia tado
intensamente cada momento. Pois, ao entrarmos em
contato com a realidade de maes e pais de criancas
doentes de cancer nés nos deparamos com a vivéncia do
turbilhdo de sentimentos, de pensamentos revirados,
que os levam a uma viagem de volta ao passado. Uma
vez que, nestes momentos de suas vidas, eles vivenciam
situacbes antes distantes, das quais apenas ouvia falar,
sem, no entanto, entender a real dimensdo do problema.

Diante disto, a nosso ver, a assisténcia a esses seres
deve ser erigida a partir de manifestacoes de solicitude
que englobem preocupacédo, atencdo e, principalmente,
que seja compreensiva e compartilhada. Afinal, cuidar é
algo proprio do humano, sendo necessario considerar,
nesse ato a totalidade do ser e, que o conhecimento
técnico-cientifico j4 ndo é suficiente para abranger as
necessidades destes seres em sua plenitude. Neste dizer,
acreditamos que o estudo traz facetas importantes,
contribuindo para o aprofundamento do conhecimento
acerca da temética.
algumas

Consideramos ser oportuno apontar

limitacdes do estudo, decorrente de ele ser,
contextualizado no tempo e espaco das vivéncias dos
sujeitos envolvidos. A nosso ver, os resultados em
virtude do nimero de participantes ndo permitem
generalizar o seu conteldo a todos os seres que

vivenciam situacdes similares, mas acreditamos que o
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mesmo possa despertar os profissionais enfermeiros
para a importancia do cuidado as familias que vivenciam

o cancer infantil em seus lares.
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