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RESUMO

ste artigo apresen-
ta um trabalho de
conclusao do curso
de Terapia Ocupacional
da FMUSR, realizado em
2004, referente a vivéncia
dos familiares de criangas
que adoecem e sao hos-
pitalizadas e a atuagéao do
terapeuta ocupacional com esta populagéo.
Através de uma metodologia qualitativa de es-
tudo de caso, foram realizadas entrevistas com
trés familias vinculadas a Associagao Brasileira
de Linfoma e Leucemia (ABRALE), cujas criangas
adoeceram e vivenciaram situagoes de hospita-
lizacéo; e também foram entrevistadas quatro
terapeutas ocupacionais que atuam na area da
hospitalizagao infantil.
Os principais temas trazidos por esses
familiares foram: as mudancas e rupturas no
cotidiano, o sofrimento vivido, o medo da des-
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coberta do diagndstico, o estigma do cancer e
a hospitalizagao; também foram mencionadas
estratégias de enfrentamento e superagéo
das dificuldades. Em relagdo ao trabalho dos
terapeutas ocupacionais, constatou-se que 0s
profissionais consideram de extremaimportancia
que os familiares recebam apoio da equipe de
saude durante o tratamento da crianga, e que
direcionam suas praticas para o enfrentamento
e resolucéo de diferentes necessidades, numa
abordagem ampla e humanizada.

INTRODUCAO

O adoecimento e a hospitalizacdo de uma
crianga representam rupturas no cotidiano dela
propria e de sua familia. Em geral, a crianca
deixa de ir a escola, se afasta de seus familiares
e amigos, nao realiza muitas de suas ativida-
des cotidianas; os familiares, por sua vez, tém
sua rotina alterada, precisam se afastar do lar,
além de gerenciar os cuidados com a crianca
doente e as demandas da familia, entre outros
aspectos. Instaura-se uma crise complexa e
dificil. O objetivo deste trabalho €, portanto,
estudar as mudancas, as dificuldades e as
estratégias de superagao vivenciadas pelas
familias de criangas que adoecem, bem como
a atuacéo do terapeuta ocupacional com esta
populagéo.



Adoecimento e hospitalizacdo: as
mudancas na dinamica familiar
Quando uma crianga fica doente, es-
pecialmente no caso de doencas graves
como o cancer, todos aqueles que estao
envolvidos com este sujeito vivem mo-
mentos bastante dificeis. Muitas vezes,
as condicoes impostas pelo tratamento
demandam um tempo consideravel de
hospitalizacéo, quer para a realizacéo de
procedimentos e intervengdes, quer com
relagao as idas constantes aos hospitais e
ambulatorios. As mudangas na vida mar-
cam este periodo e o cotidiano passa a ser
organizado em fun¢édo do tratamento.

Figura 1. Familia, Candido Portinari (1935).

O pintor Candido Portinari (1903-1962)
apresenta a familia em sua obra através da
representacao de uma relacéo intima entre
amae e as criangas; contudo, além damae
e dos filhos, a familia € constituida por ou-
tros sujeitos. E esta a unidade que podera
se romper quando processos de adoeci-
mento e de hospitalizagédo ocorrem com
algum dos membros de uma familia.

Silval" aponta aspectos com os quais
os familiares terao que se relacionar diante
da necessidade de internagdo da crianga:
dor, incapacidades e outros sintomas
vividos pela criangca no adoecimento; o
hospital e os processos diagndsticos e
terapéuticos, por vezes invasivos e do-
lorosos, aos quais ela sera submetida; o
relacionamento com a equipe de saude; a
ameaga da perda, entre outros.

Segundo Takatori, Oshiro e Otashima,?
principalmente as maes véem-se interna-

A existéncia de redes
sociais de apoio lambém
é fundamental para
oS familiares. Esta rede
inclui a familia ampla, os
amigos, a comunidade,
08 profissionais de satide e
lambém grupos de apoio
e associagoes

das com a crianga: geralmente tem que
permanecer o dia todo no hospital, ficar
longe de seus lares, afastadas dos outros
filhos, ndo podem permanecer no trabalho.
Hé& cansaco, desestruturacéo familiar e
maxima atencao voltada para a crianga,
sendo que seus sentimentos ndo sao
priorizados, ou até nem considerados.

No caso das criangas com linfoma ou
leucemia, o diagnostico e 0 prognostico da
doenca s&o importantes, pois a representa-
¢ao do cancer esté intimamente ligada com
amorte. As crengas e 0s valores relaciona-
dos a doenca devem ser considerados: 0
cancer evidencia o constante jogo entre a
vida e a morte, traz um medo permanente;
a evolugao da doenga, as recidivas, sua
progressao sao preocupacdes tanto do
paciente quanto de sua familia.

N&o apenas 0s pais estdo envolvidos;
para que as vivéncias decorrentes da
hospitalizagao possam ser enfrentadas e
transformadas, é preciso que a crianga e
sua familia estejam em um ambiente aco-
lhedor, com uma equipe de profissionais
que fornega apoio, através de acolhimento,
escuta e intervencdes técnicas.

A existéncia de redes sociais de apoio
também é fundamental para os familia-
res. Esta rede inclui a familia ampla, os
amigos, a comunidade, os profissionais
de saude e também grupos de apoio e
associacoes. A co-responsabilizagéo e
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a troca de experiéncias entre as pessoas
podem ajudar no desenvolvimento de es-
tratégias para enfrentar as dificuldades do
processo de adoecimento e hospitalizagao
das criangas.

Segundo Kudo e Pierri,® é possivel
constatar, atualmente, praticas de Terapia
Ocupacional, em hospitais € enfermarias
pediatricas, voltadas para a crianca e sua
familia, independentemente da doenca que
ela venha a apresentar, com o atendimento
voltado para o processo de hospitaliza-
¢ao. Uma vez que pacientes e familiares
vivenciam o adoecimento, a internacéo
e as rupturas no cotidiano, o terapeuta
ocupacional pode, através de diferentes
abordagens, ajudar na construcdo de
novas possibilidades de realizacao das
atividades cotidianas, retomar desejos e
vontades, abrindo um espaco saudavel
na rotina destas pessoas.

De acordo com Carlo et al.,® o tera-
peuta ocupacional é responsavel pela pro-
mog&ao da vida ocupacional dos sujeitos,
na construgao de autonomia e indepen-
déncia para uma vida ativa; além de cuidar
das condicdes fisicas que estéao compro-
metidas com a doenga, ele pode ajudar
criangas e familiares e elaborar os aspectos
socioemocionais envolvidos No processo
de hospitalizagéo: dor, separacéo, perdas,
afastamentos, limitacoes, etc. Segundo
as autoras, o objetivo primordial das in-
tervencgOes € a promogao da qualidade
de vida do sujeito que esta hospitalizado,
sendo necessario abordar questdes rela-
cionadas ao ambiente hospitalar, relacdes
interpessoais com a equipe, além daquelas
relacionadas a familia. O trabalho deve ser
multiprofissional e interdisciplinar, para a
construcéo de acgoes integrais.

Diante de tantas questoes relevantes, é
fundamental refletir e propor agoes voltadas
a familia da crianga com cancer, construin-
do-se uma trajetéria de melhor qualidade
de vida para todos o0s envolvidos.

Procedimentos Metodolégicos
Este é um estudo qualitativo, realizado
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no periodo de agosto a dezembro de 2004.
Apds levantamento bibliografico, foram
entrevistados familiares, cujas criancas
estivessem hospitalizadas e/ou ja tivessem
passado por momentos de hospitalizagao
em seus processos de tratamento, e
terapeutas ocupacionais, com posterior
andlise e discussao dos dados. Na pes-
quisa, foram utilizadas entrevistas do tipo
semi-estruturadas.

A selecao das familias foi intermediada
pela ABRALE, Associacédo Brasileira de
Linfoma e Leucemia, da qual a pesquisa-
dora e sua orientadora participam como
membros do Comité de Terapia Ocupacio-
nal. Apesar de terem sido contatadas cinco
familias, apenas trés foram entrevistadas;
uma das familias nao aceitou participar
e foi preciso suspender a realizacdo da
entrevista com a outra familia devido a
intercorréncias no tratamento da crianca.

Foram entrevistadas maes, moradoras
do Estado de Sao Paulo, nas cidades de
Sé&o Paulo, Guarulhos e Taubaté, respec-
tivamente; as criancas apresentavam o
diagndstico de leucemia, em diferentes
momentos do tratamento.

Os quatro terapeutas ocupacionais que
participaram da pesquisa tém praticas liga-
das a hospitalizacéo infantil, em diferentes
servigos e instituicoes: dois profissionais
atuam em servicos de oncologia pediatri-
ca, um na cidade de Sao Paulo e outro na
cidade de Campinas; um trabalha em um
hospital geral da Prefeitura do Municipio
de Sao Paulo e outro compde a equipe
de reabilitacao de uma maternidade da
cidade de Sao Paulo.

A partir da transcrigao das entrevistas,
foram definidas unidades de analise, para
posterior reflexao. Também foram utiliza-
das obras de arte (pinturas) para expressar
as reflexdes e as vivéncias trazidas pelos
entrevistados.

RESULTADOS E DISCUSSAO

1. A familia, o adoecer e o hospital.
Através dos relatos trazidos pelos fami-

liares, foi possivel elencar categorias de
andlise dos dados coletados: as noticias
que a familia recebe durante o processo;
o tratamento e suas implicagdes; a coti-
dianidade; e as redes de apoio.

A partir do diagnostico de leucemia, o
enfrentamento e o tratamento da doenca
se configuraréo. Este primeiro momento é
muito marcante para todos os envolvidos
(pacientes e familiares). Ter um filho diag-
nosticado com leucemia é descrito pelas
mées entrevistadas como uma situagao
muito dificil; medo, angustia, sofrimento,
além de duvidas, foram algumas das sen-
sagoes relatadas. Como a leucemia € um
tipo de céancer, e esta doenga é associada
a morte, pode ser ainda mais dificil.

“[Foi] Muitissimo doloroso pra todo
mundo, porque ninguém... como eu te
disse... ninguém espera um diagnostico
desse... (...) naquele primeiro momento
eu pensei que, sei la... Eu pensava: O que
que eu fiz de errado? Eu queria saber o que
que eu fiz de errado pra merecer isso...”
(R.L., m&e de J., crianca de 6 anos em
tratamento de leucemia ha um ano.)

Ainda durante a fase diagnoéstica, os
periodos de incerteza até a confirmagao
da doenca geram ainda mais angustia.
As recaidas das criancas também sao
momentos dificeis a serem enfrentados pe-
los familiares e, no tratamento do céncer,
essas passagens podem ser recorrentes.
Séo situacgdes bastante delicadas e €
preciso muita sensibilidade da equipe de
saude ao fornecer estas informacdes aos
familiares.

No ambiente hospitalar, um sofrimento
de ordem intensa é a primeira questao
trazida por estas méaes quando abordadas
arespeito da vivéncia junto ao filho durante
o tratamento. Os procedimentos dolorosos
pelos quais as criangas sao submetidas
também séao dificeis para os pais que as
acompanham e que, muitas vezes, nao
podem fazer nada para aliviar o sofrimento
do filho nagquele momento.
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“Eu me sentia muito mal... A biopsia,
por exemplo, é... nossa, naquela UT],
horrivel... Fazer a bidpsia, e... (...) porque
eu ndo queria que acontecesse aquilo
com ela... SO o fato dela ndo chorar, dar o
bracinho, tirar sangue, pra mim ja ta... eu
ja té sofrendo...” (M.T., mée de I., crianga
de 4 anos, em tratamento de leucemia ha
3,5 anos.)

Os familiares vivem momentos de inse-
guranca, por terem que deixar seus filhos
sob o cuidado da equipe de saude ou de
outro familiar, sem poder estar presentes
todo o tempo. Os relatos revelam dificul-
dade em se afastar dos filhos, mesmo
que por alguns instantes; quando esta
situagéo era necessaria, revelou-se ser
profundamente angustiante.

Com a internacao da criancga, ha
mudancas significativas na vida cotidiana
da familia; rearranjos e reorganizacoes da
vida e da estrutura familiar que passam a
ser necessarias devido ao tratamento da
crianca. As rupturas do cotidiano afetam a
todos. Estes momentos representam mar-
COos na vida destas pessoas, implicando
profundas transformacées. E o “grito”, o
choque, a ansiedade, a angustia vividos
por estes familiares, tao fortes como o sen-
timento representado na obra “O Grito”, de
Edward Munch (1863-1944).

Figura 2. O Grito, Edward Munch (1893).



Com o cuidado exigido pela crianca
doente, os familiares muitas vezes tém
dificuldades para gerenciar as obrigacdes
€ COMPromissos que assumem, especial-
mente relacionados ao trabalho. A vida
conjugal também se transforma, e fica
dificil conciliar o cuidado aos outros filhos
e a atencao a crianca doente; as outras
criangas também vivenciam transforma-
¢Oes na vida, que podem ser geradoras
de sofrimento.

“Ai... é tdo dificil essa doenca numa
familia, que s6 Deus, viu? Muda tudo,
tudo, tudo, tudo... Sabe o que é mudar?
Totalmente... (...) O meu menino me cobra
muito, porque eu ndo ia na reunido da
escola, porque eu néo podia... Ah, mae...
depois que o L. adoeceu a senhora me
largou... Falei: Meu filho, mamé&e néo te
largou, mam@e ta cuidando do seu irm&o
porque ta precisando no momento, de
vocé, de mim e de seu pai... (V.S., mae de
L., crianga de 9 anos, em tratamento de
leucemia ha trés anos.)

As familias podem contar ajudas diver-
sas, sejam elas de familiares, amigos proxi-
mos, comunidade, profissionais, grupos de
apoio e associagoes; sao as redes sociais
de apoio. Os familiares proximos foram co-
locados pelas entrevistadas como grande
fonte de apoio e ajuda no enfrentamento
do processo de adoecimento e hospitali-
zagao de seus filhos. Vizinhos e colegas
também podem se configurar como ajuda,
fundamental para que os familiares da
crianga possam enfrentar esta situagéo
da melhor maneira possivel.

Um aspecto relevante, especialmente
na cultura brasileira, é o vinculo religioso
como fontes de apoio e acolhimento en-
contrada por estas familias. As pessoas
entrevistadas, mesmo seguindo diferen-
tes religides, foram enfaticas ao relatar a
importancia da fé para o enfrentamento
da doenca.

Os grupos de apoio e associagdes
para familiares também séo redes encon-

Os atendimentos
sdo feitos individualmente
ou em grupo,
de acordo com as situagoes
especificas de demandas,
necessidades e tratamento.
Os referenciais
leorico-melodologicos para
0 trabalho sdo diferentes

tradas para ajudéa-los nesta experiéncia. As
necessidades das familias séo diversas, o
tratamento € caro e complexo e 0s grupos
de apoio, como é o caso da Associagéo
Brasileira de Linfoma e Leucemia (ABRA-
LE), que ajudou nesta pesquisa, sao
importantes neste sentido.

“Eu acho que me ajuda... Eu acho que
isso ai'é... me da mais forga assim, pra lutar
contra o cancio [cancer]... (...) Conhecer
outras familias que tem coisa bem pior de
que eu... Entendeu? Tem pessoas la na
ABRALE, que eu ja fui nas palestras, tem
pessoas bem pior de que no meu caso...
Entendeu? Entdo eu acho que isso € bom
pra gente ter forca e vontade de lutar...”
(M.T., explicando a importancia da asso-
ciagao para sua familia.)

As redes de apoio sado fundamentais
a familia, bem como as intervengdes da
equipe de saude; porém, nenhuma das
pessoas entrevistadas optou em receber
apoio dos profissionais.

2. As diferentes praticas em Tera-
pia Ocupacional. A partir da pesquisa,
foi possivel constatar praticas diferentes
e diversificadas em Terapia Ocupacional;
cada profissional tem seu olhar voltado
a diferentes demandas e necessidades,
configurando-se uma grande amplitude
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de possibilidades de atuacéo no contexto
hospitalar. E com as criangas e com os
familiares que o terapeuta ocupacional
pensara sua intervencao. Dentro do con-
texto hospitalar, o terapeuta ocupacional é
um profissional importante, promovendo a
melhoria da qualidade de vida dos envolvi-
dos nas situacdes de adoecimento.

Eu acho que é fundamental... Funda-
mental vocé ter um terapeuta ocupacional
que trabalhe com a hospitalizagdo em
geral, e infantil... principalmente na area
de oncologia infantil... [...] Entédo o tera-
peuta ocupacional, sendo um profissional
responsavel por entender e compreender
melhor as atividades humanas, o fazer
humano, é o profissional mais indicado pra
poder estar orientando entéo... (Terapeuta
ocupacional entrevistada, atuante no cam-
po da Oncologia Pediatrica.)

Dentre as terapeutas ocupacionais
entrevistadas, duas atuam diretamente no
campo da oncologia pediatrica. Os atendi-
mentos destas profissionais sao feitos em
diferentes espagos do hospital: unidade de
internagao, ambulatério, brinquedoteca,
unidade de transplante de medula 6ssea,
setor de quimioterapia e unidade de tra-
tamento intensivo (UTI). Os atendimentos
sdo feitos individualmente ou em grupo,
de acordo com as situagdes especificas
de demandas, necessidades e tratamento.
Os referenciais tedrico-metodoldgicos para
o trabalho séo diferentes. Para a primeira,
o enfoque esta nos aspectos reabilitativos
e funcionais, ja para a outra profissional da
area, sua atuagao tem base psicanalitica.

Nas outras areas de atuacéo, a profis-
sional com préatica no campo da Neurologia
desenvolvia seu trabalho na unidade de
internacao pediatrica através de inter-
consultas e também a nivel ambulatorial,
com a populacao infantil. A terapeuta
ocupacional entrevistada que atua na area
da neonatologia desenvolve interven¢des
em diferentes espacos do hospital: ber-
cario de bebés de alto risco, unidade de
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tratamento intensivo neonatal, unidade de
cuidados especiais, unidade de cuidados
intermediarios, enfermarias de gestantes
de alto risco; também participa da equipe
do Método Canguru do hospital, e no
ambulatério de follow-up de bebés pre-
maturos. Ambas utilizam o método Terapia
Ocupacional Dindmica, desenvolvido no
Brasil pela terapeuta ocupacional Maria
José Benetton, baseando-se em principios
psicodinamicos.

A partir dos diferentes referenciais
tedrico-metodoldgicos é possivel entender
mais amplamente a diversidade da atua-
¢ao dos profissionais com as familias das
criancas submetidas a processos de hos-
pitalizag&o. Foram apontados recursos e
estratégias para o trabalho com familiares:
atividades manuais, artisticas e expres-
sivas, abordagens corporais, grupos de
reflex&o, entre outros.

A atencao a familia € fundamental
e todos os profissionais entrevistados
relatam considerar em sua pratica a di-
namica familiar, fato bastante relevante,
a medida que permite uma compreensao
mais ampla da propria atuacéo e também
intervencdes mais abrangentes, sem prio-
rizar exclusivamente o aspecto biolégico
envolvido nestes processos apresentados.
E interessante que existam diferentes olha-
res, com o objetivo de qualidade de vida e
autonomia dos sujeitos em seus processos
de adoecimento.

CONSIDERAGOES FINAIS

A familia vivencia um momento de
ruptura muito grande com o adoecimento
e a hospitalizagdo de uma crianca. Sao
experiéncias de sofrimento, de angustia,
além de uma total desorganizagéo do
cotidiano. Nos casos de leucemia, ha um
fator agravante: a ligacdo que se estabe-
leceu culturalmente entre cancer e morte,
0 que implica vivéncias ainda maiores de
sofrimento para estas familias.

A mulher, que na obra de Portinari
apresentada a seguir representa todos 0s

familiares, tem no chorar a manifestacao
de seu sofrimento, junto a figura da crian-
¢a, que também participa, sofre e pede
gjuda. Esta foi uma maneira encontrada
para mostrar um pouco das dificuldades
e das vivéncias que foram trazidas por
estas familias. E um intervalo da vida de
real sofrimento e de dificuldades.

Figura 3. Mulher chorando, Candido
Portinari (1944).

As familias buscam estratégias que as
auxiliem a vivenciar tantas situacdes téao
complexas. E notavel a importancia das
redes de apoio para este enfrentamento,
como outros familiares, amigos, pessoas
da comunidade, fé e religiéo, grupos de
apoio e associagoes.

O sofrimento familiar diante do adoeci-
mento e da hospitalizagéo é uma situagéo
extremamente complexa e estas situacdes
exigem apoio e intervengdes por parte da
equipe de saude. As intervencdes no cam-
po da saude devem ser constituidas de
maneira mais ampla e humanizada, cons-
truidas de maneira compartilhada entre
pacientes, familiares e profissionais, para
que toda a meta de melhoria da qualidade
de vida seja efetivamente alcangada.

O terapeuta ocupacional € um profis-
sional com formagao para ajudar a familia
nestas situacbes. Ha transformagdes
no cotidiano, rupturas na vida e, muitas
vezes, situagdes de exclusao social e,
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portanto, sua atuagéo é de fundamental
importancia.

Sao muitas as dificuldades e sofri-
mentos manifestados pelos familiares,
relacionados com a vivéncia de todo esse
processo. Entretanto, os familiares e as
criancas continuam lutando, acreditando
na vida e fazendo deste processo impor-
tante fonte de crescimento. E papel dos
profissionais ajuda-los nesta jornada, com
todos acreditando que os problemas po-
dem ser superados e que a luta pela vida
sempre vale a pena. ¢

Figura 4. Meninos brincando, Candido
Portinari (1955).
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