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RESUMO

Objetivo: compreender, a partir da perspectiva das avds, a experiéncia de ter um neto com cancer. Método: trata-se de estudo
qualitativo, guiado pela Hermenéutica Filosofica Interpretativa. Participaram oito avos de criangas que haviam concluido
tratamento oncoldgico. Os dados foram coletados através de entrevistas, que foram gravadas, transcritas e analisadas seguindo os
pressupostos da Hermenéutica. Resultados: as avés vivenciam experiéncia de sofrimento multiplicado, emudecido, transformador
e permanente. Acreditam que seu papel € estar presente, mas reconhecendo a independéncia e a autodeterminagao do filho
adulto. As avos evidenciam que sua experiéncia tem sido muito pouco acessada e considerada pelos profissionais de satde.
Conclusao: recomendamos a inclusao dos avos no contexto do cuidado e a realizagdo de novas investigacoes.

Descritores: Enfermagem; Relacoes Familiares; Enfermagem Pediatrica; Cancer; Pesquisa Qualitativa.

ABSTRACT

Obijective: to understand, from grandmothers’ perspectives, the experience of having a grandchild with cancer. Method:
qualitative study, guided by philosophical hermeneutics. Eight grandmothers of children who had finished an oncology treatment
participated in this study. Data were collected through interviews, which were recorded, transcribed, and analyzed according
to the principles of hermeneutics. Results: the grandmothers underwent an experience of multiplied, silent, transformative,
and permanent suffering. They believe it is their role to be present, but they recognize their adult children’s independence and
self-determination. Grandmothers highlighted that their experience has been very little accessed and considered by health care
professionals. Conclusion: we recommend including grandparents in the context of care and in additional research.
Descriptors: Nursing; Family Relations; Pediatric Nursing; Cancer; Qualitative Research.

RESUMEN

Objetivo: comprender, a partir de la perspectiva de las abuelas, la experiencia de tener un nieto con cancer. Método: se
trata de un estudio cualitativo, guiado por Hermenéutica Filoséfica Interpretativa. Participaron ocho abuelas de nifios que
habian concluido tratamiento oncolégico. Los datos fueron recogidos a través de entrevistas, que fueron grabadas, transcriptas
y analizadas siguiendo las deducciones de la Hermenéutica. Resultados: las abuelas experimentan sufrimiento multiplicado,
enmudecido, transformador y permanente. Creen que su papel es estar presente, aunque reconocen la independencia y la
autodeterminacion del hijo adulto. Las abuelas demuestran que su experiencia ha sido muy poco accedida y considerada por
los profesionales de salud. Conclusién: recomendamos la inclusion de los abuelos en el contexto del cuidado y la realizacion
de nuevas investigaciones.

Descriptores: Enfermeria; Relaciones Familiares; Enfermeria Pediatrica; Cancer; Investigacién Cualitativa.
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INTRODUCAO

O cancer infantil é um evento que afeta profundamente
a vida familiar em diversas esferas. Dificuldades financeiras,
problemas no trabalho, crises conjugais, mudancas na rotina,
papéis e relacionamentos familiares, incerteza generalizada
e uma série de restricoes e privagoes na vida cotidiana sao
apenas alguns dos exemplos de fontes de estresse que afetam
tais familias'™2.

Embora seja grande o volume de pesquisas que abordem
os efeitos do cancer pediatrico na familia, o foco de tais pes-
quisas tem sido principalmente seu impacto geral no funcio-
namento do sistema familiar e as consequéncias nos pais, na
crianga e em seus irmaos®?,

Os efeitos da experiéncia do cancer infantil nos avos, por
sua vez, tém sido muito pouco investigados. Em paralelo, tem-
-se observado crescente interesse nos relacionamentos fami-
liares intergeracionais. A maior expectativa de vida, possibili-
tada pelos avancos da satide, permite maior tempo de contato
entre netos e avos — hoje, é possivel que até quatro geragoes
de uma familia cheguem a conviver. Com isso, os avés se tor-
naram mais ativos dentro do ntcleo familiar®®.

Estudos recentes tém sido realizados com o objetivo de
compreender o papel e a importancia das avos dentro da
familia em diferentes cenarios e estagios do ciclo de vida
familiar®, bem como em algumas situagoes especificas de
doenca cronica da crianga”?,

Verificamos unanimidade entre os pesquisadores, ao afirma-
rem que esta drea clama por mais pesquisas, com maior pro-
fundidade e enfoque qualitativo, incluindo nimero maior de
participantes e em diferentes contextos de doenca e culturas.

No Brasil, a experiéncia dos avés ao lidar com o cancer
de seus netos, ou qualquer outra doencga cronica, ainda nao
tem sido foco de pesquisas. Uma busca bibliografica realizada
em trés das principais bases de dados brasileiras utilizando
as palavras-chave “avos”, “crianca” e “doenga” nao localizou
nenhum trabalho, evidenciando a escassez de publicagoes
sobre o tema e a caréncia de mais pesquisas.

Sendo assim, perguntamos: Como podemos entender as
experiéncias de avos de criangcas com cancer?

O objetivo desta pesquisa foi compreender, a partir da
perspectiva dos avos, a experiéncia de ter um neto diagnosti-
cado, em tratamento e vivendo com o cancer infantil.

METODO

Esta pesquisa qualitativa foi guiada pela hermenéutica fi-
loséfica, que é definida como a arte e a pratica da interpreta-
¢ao" e data do século XVII, a partir da interpretacdo textual
biblica e teolégica. E uma metodologia interpretativa e reflexi-
va, que espera que o conhecimento possa emergir do didlogo,
sob a forma de uma descoberta imprevisivel ao invés de um
resultado controlado?.

Participantes
Os participantes deste estudo foram avds, do sexo femini-
no, de criancas que haviam recebido o diagnéstico de cancer

e iniciado tratamento h4, pelo menos, 1 ano antes do primeiro
contato dos pesquisadores.

Os critérios de inclusao foram avos que: fossem préximas
e participativas na familia da crianca que adoeceu; tenham
acompanhado/participado do cuidado da crianca e da familia
na doenca; e nao tivessem a guarda da crianca, isto é, avos
cujos netos estavam sob responsabilidade e custédia dos pais.
Consideramos como critério de exclusao pessoas que estives-
sem fazendo tratamento para doencas potencialmente fatais.

As participantes foram recrutadas por meio da técnica snow
ball sampling™. Nesta técnica de amostragem, os primeiros en-
trevistados indicam os proximos; esses, por sua vez, indicarao
outros e assim por diante, até que seja alcangado o objetivo pro-
posto (ponto de saturacao). O “ponto de saturacdo” é atingido
quando os novos participantes passam a repetir os contetidos
ja obtidos em entrevistas anteriores, sem o acréscimo de novas
informacoes relevantes para os objetivos de estudo',

As participantes foram convidadas a integrar o estudo por
meio de contatos telefénicos realizados pela pesquisadora.
Apo6s explicar os objetivos do estudo e a forma de partici-
pacao da pesquisa, caso houvesse interesse, a entrevista era
agendada. Demos opcao as participantes que, caso assim de-
sejassem, a entrevista fosse realizada por telefone.

Procedimentos para coleta de dados

Os dados foram coletados mediante entrevistas individu-
ais, que ocorreram sob a forma de preferéncia do participante;
quatro foram realizadas por conversa telefénica e quatro fo-
ram realizadas pessoalmente. As entrevistas tiveram duragao
média de 40 minutos. Os dados demograficos e de caracte-
rizagdo dos participantes foram obtidos, as entrevistas foram
gravadas e posteriormente transcritas.

Foi realizada uma entrevista aberta, contendo uma dnica
pergunta disparadora: “Conte para mim como tem sido/foi a
sua experiéncia desde o dia em que descobriu que o seu neto/
neta estava com cancer”. Diante disso, novas perguntas iam
sendo formuladas no decorrer da entrevista.

Andlise e interpretacao dos dados

Na Hermenéutica Filoséfica Interpretativa, os dados devem
ser interpretados através do processo de transcrigao, leitura e
releitura das transcri¢des, revisido de notas de campo, reflexao
sobre as entrevistas e geracao de interpretagoes!'’.

A pesquisa hermenéutica nao se esforga em conservar as
historias individuais de cada participante, mas busca enfatizar
o topico ou o fendmeno por si s6. Por isso, na representagao
dos dados, ndo é necessario que cada participante seja indivi-
dualmente identificado; ao invés disso, suas experiéncias sao
apresentadas como um todo. As experiéncias, as pessoas, 0s
relacionamentos e os contextos sdo particulares e Gnicos —
e reforca-se que contradi¢des sao esperadas no contexto das
pesquisas em ciéncias humanas'?".

Aspectos éticos

Toda conduta ética preconizada pela Resolucao 466/201279,
que trata sobre realizacao de pesquisa envolvendo seres huma-
nos, foi rigorosamente adotada.
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O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido foi entre-
gue aos participantes, que receberam explicacdo verbal e por
escrito sobre a pesquisa. Foi-lhes assegurado, ainda, o direi-
to de deixar de participar da pesquisa a qualquer momento,
sem qualquer prejuizo. Também foi garantida a possibilidade
de acesso aos resultados da pesquisa apos seu encerramento,
caso necessario. O projeto foi submetido ao Comité de Etica
da Escola de Enfermagem da Universidade de Sao Paulo e
obteve aprovacao. A coleta de dados teve inicio somente apos
a aprovagao.

RESULTADOS

Neste estudo, as avos expressaram ampla gama de senti-
mentos e respostas a experiéncia de ter um neto com cancer.
Em todas elas, o sofrimento é evidente. Independentemente
do tempo decorrido desde a fase critica da doenca até os dias
da coleta de dados, todas elas emocionam-se e choram ao
lembrar detalhes vividos durante a descoberta da doenca, o
tratamento, assim como da vida atual, evidenciando que a
experiéncia de ver uma crianga com cancer é dura e avassala-
dora — e muito — também para as avos.

E 0 meu NETO... e é CANCER!

As avos revivem e descrevem com nitidez o momento em
que receberam a noticia do diagnéstico de cancer do neto. A
sentenca “Meu neto esta com cancer” é a expressao que “tira
o chao”, abala e aterroriza sobremaneira as avés, que simbo-
lizam a doenca como a chegada iminente da morte do neto.
A experiéncia do cancer € vista por elas como algo terrivel,
com um final muito tragico. Assustadas e impotentes, testemu-
nham a chegada abrupta de um pesadelo na vida do neto, do
filho e delas mesmas.

A gente achou que essa doenca tinha vindo pra gente per-
der o nosso neto, porque sempre que a gente ouve essa do-
enca s6 vem coisas terriveis com ela... entao era sé que ele
ia morrer, s6 nisso que a gente pensava, muito dificil [...].

Além do choque da noticia, as avds sofrem durante todo
o decorrer da doenca, diante das perdas e dos sofrimentos
provocados por ele e seu tratamento. O sofrimento vem ao se
perceberem meras testemunhas do sofrimento dos netos, nao
podendo evitar ou fazer qualquer coisa que impeca a progres-
sao do cancer e seus efeitos.

E eu também chorava muito ... muito ... chorava muito de
vé-la perdendo as suas capacidades [...] de andar, de susten-
tar a cabeca, e a capacidade de engolir [...], foi a parte mais
dificil para mim [...] quando ela sentia o cheiro de bolo era
chorava, porque ela ndo podia engolir...

O sofrimento multiplicado — e emudecido

Em toda a experiéncia, o sofrimento das avos é evidente
e muito intenso — e elas nos ensinam que esse sofrimento é
multiplicado.

Em uma primeira interpretagao, percebemos que as avds
parecem sofrer em dobro, pois, além de verem e sofrerem

A experiéncia das avos de criangas com cancer

pela crianca doente, elas sofrem de ver os pais da crianca ten-
do que passar por uma experiéncia tao dolorosa. No entanto,
se a crianca doente tem irmaos, o sofrimento é aumentado
mais uma vez, pois as avos se preocupam e sofrem também
por ver os outros netos sofrendo pelo irmao e pelas consequ-
éncias da doenca na vida deles.

E eles falaram pra eles (irmaos da crianca) ... nossa, quando
ouvimos os irmdos chorando, a gente ouvia ... foi dificil
também [...]. Nossos outros netos sofrendo por isso [...] foi
terrivel...

Além do sofrimento das avos, de testemunharem a dor
de todos os outros membros da familia, elas siao ainda
protagonistas do préprio sofrimento, de ter alguém tio
querido doente, de ter seus sonhos e planos despedacados,
de perceber-se impotente diante do avanco da doenca. Por
isso, entendemos que o sofrimento das avés é imenso, é mul-
tiplicado e nao se limita a soma de todos os envolvidos. Elas
sofrem pelo neto, pelos outros netos, pelos filhos, pela fami-
lia, por elas préprias.

As avos percebem um apoio importante sendo oferecido
aos pais, mas indicam e legitimam sua prépria dor, que, por
vezes, ndo encontra espaco para ser extravasada. Qual sofri-
mento pode ser maior que o dos pais? — E a questio que
emudece e, por vezes, isola as avds em sua experiéncia mul-
tifatorial de dor, impoténcia e frustragao.

Tentando ganhar forcas para tolerar o intoleravel — o gri-

to abafado por suporte

A necessidade de informacéo é grande por parte das avés,
sendo que nao ter informagoes traz ainda mais sofrimento e
aumenta a sensacao de isolamento e solidao na experiéncia.
As avos passam, entdo, a perceber a necessidade de supor-
te e, por vezes, pensam em recorrer aos proprios filhos para
encontra-lo. Mas, com receio de aumentar a sobrecarga dos
filhos, alguns escolhem nao partilhar suas narrativas de sofri-
mento com eles, acreditando que assim estardo poupando-
-os de um sofrimento adicional. Outros, pela crenca de que
a familia unida leva e carrega em conjunto os fardos uns dos
outros, buscam conforto e ajudam os proprios pais da crianca
doente — e assim encontram ajuda mutua.

Seja como for, a escolha das avés é a de expressar e parti-
Ihar suas experiéncias e sofrimento s6 com pessoas que eles
tenham certeza de que nao atrapalhardo ou causardo uma so-
brecarga emocional ainda maior.

A decisao de suprimir os proprios sentimentos e nao abri-
-los ou compartilha-los com ninguém também vem da crenca
de algumas avos de que, naquele momento, tolerar o sofri-
mento e suporta-lo a qualquer custo € a tarefa deles. Para elas,
a prépria dor vem em segundo plano; o primeiro é cuidar da
familia do neto — e, para que esse cuidado aconteca, ndo ha
lugar para o sofrimento. O sofrimento, intenso e experiencia-
do as escuras, explode em siléncio, provocando consequén-
cias emocionais nas avoés.

Acho que os avés assim [...] ndo sei por todos, mas comigo
foi assim, a gente sofre mas nao sei, como avds a gente

Rev Bras Enferm [Internet]. 2016 mai-jun;69(3):559-65. 561



Mendes-Castillo AMC, Bousso RS.

sempre procurou engolir tudo, engolir mesmo, depois eu
vejo o que eu faco, mas agora eu preciso engolir tudo pra
dar forga pra eles ... foi assim que eu pensei...

Em outras avos, a expressao e a partilha do sofrimento den-
tro da familia comunicam empatia, sendo essa capacidade de
sentir a dor do outro, um ato de cuidado em si.

Eu acho importante que os avés ndo tomem o papel de se-
rem fortes na familia [...]. Acho que a familia precisa sentir
que vocé também sente! Tem gente que fica: ah nao, eu
preciso ser forte, mas o que é isso? Abafar os préprios senti-
mentos, ndo deixar os filhos saberem que vocé estd sofren-
do porque seu neto estd doente?

Com frequéncia, as avos assumem a responsabilidade por
momentos dificeis no cuidado e no tratamento no lugar dos
pais, aumentando o desgaste e a intensidade do seu sofrimen-
to silencioso. Em ocasides nas quais os pais encontram-se
muito desgastados, fisica e emocionalmente abalados para to-
mar decisoes referentes aos filhos, as avos sdo chamadas para
assumir a responsabilidade, decidir por tratamentos, concor-
dar com procedimentos invasivos — ou mesmo acompanha-
-los. As avés ndo se veem com outra saida a nao ser assumir
esse papel, engolindo e suprimindo ainda mais a propria dor.

Se eu pensava nela eu chorava. Pra mim, ter sido a respon-
savel por dar o aceite na cirurgia de amputacdo do dedo
dela ja foi demais. Mas eu tive que fazer isso porque os
pais ndo estavam em condigées (emocionais). E quem disse
que eu ‘tava? Mas eu tive que assumir. Foi coisa demais pra
mim. Mas na hora ... a gente faz.

Sempre presentes... na retaguarda — o papel das avos

Mesmo diante de todo o sofrimento, as avés nao hesitam
em querer ajudar. Todas as participantes deste estudo relem-
braram mudancas importantes em suas rotinas e cotidiano
com a chegada do cancer e durante o tratamento. E como se
a propria vida fosse colocada em segundo plano. Ainda que
seja custoso para elas, nao consideram nenhuma outra alter-
nativa que nao seja abdicar das préprias necessidades para
estar perto do filho e do neto.

As avés colocam-se a disposicao para dar todo o suporte
pratico, instrumental, financeiro e emocional que a familia
do filho precise para acomodar as novas exigéncias advindas
da doenca. Tomam para si a funcdo de coordenar a casa dos
filhos e todas as demandas da familia deles, para que eles pos-
sam se concentrar no cuidado com a crianca doente.

Eu fazia de tudo na casa, com os outros filhos ... nés fazi-
amos de tudo que era possivel para que a J. (filha) pudesse
e conseguisse cuidar tranquila da E (neta doente). Eu ficava
mais com a parte técnica (risos), ajudava no banho, cuidava
da comida, a limpeza [...]. Eu controlava a casa!

Todo suporte, presenca e apoio das avés é, na perspectiva
das avos, bem recebido e necessario para a familia. No entanto,
as avos ja aprenderam que, como tais, alguns limites existem e
devem ser observados para que o relacionamento ndo se torne

conflitante. As avés devem reconhecer e entender a indepen-
déncia e a autodeterminagao dos pais da crianca doente, respei-
tando suas decisdes e autonomia, equilibrando com os conse-
Ilhos e com o desejo de estarem sempre presentes.

Por isso, falamos em um papel importante que é exerci-
do na retaguarda, pois aprendemos com elas que, na batalha
contra o cancer, as avos seguem apoiando no que for possivel
e necessario, muitas vezes sendo até a forca que sustenta o
restante da familia, mas precisam entender e respeitar que a
responsabilidade maior é dos pais, e sdo eles que vao a frente.

No entanto, estar na retaguarda pode ser fonte de sofri-
mento adicional para as avos, pois é uma posicao na qual o
controle estd nas maos de outra pessoa, a responsabilidade
das decisoes é de outro; quando o neto esta doente, ndo ser o
responsavel e estar sempre presente sao papéis dificeis de se-
rem conciliados pelas avés, mas elas — sofrendo — entendem
que esse é o seu papel e buscam acata-lo, a fim de preservar
o relacionamento com as geracoes.

Mas pra mim foi muito dificil por causa disso que eu te fa-
lei, ela era meio minha filha, ela passava o dia comigo, eu
é que levava ela no pediatra! Pensa!l Ai também tem isso, de
repente ela fica doente e eu ndo levo mais em nada, agora
é a mde, e eu tinha todos os cuidados antes e, agora que eu
queria estar mais presente, eu nao ia...

Um novo jeito de ver, ser e estar na familia

Ver como os filhos lidam com a doenca da crianca faz as
avos repensarem e refletirem sobre eles como adultos — e em
quase todas as entrevistas foram citados sentimentos de orgu-
lho diante da maturidade deles. Elas observam as atitudes, a
postura e as decisdes dos filhos e ficam satisfeitas de vé-los
reagindo a uma situagao tao dolorosa. Isso traz, por vezes,
alivio e acalento ao sofrimento multiplicado.

E a J, a minha filha, vocé precisa conhecer, ela é uma mu-
lher de fibra mesmo, [...] ela era uma verdadeira advogada
da E na escola, nos tratamentos, e ... quer dizer... ela foi, e
ainda é, uma mulher muito de fibra, decidida, muito capaz.
Deus sabe para quem Ele pode dar esse tipo de problema!

A intensidade da experiéncia vivida inevitavelmente con-
voca a reflexdao: quem sao eles como individuos e também
como avés? “Sou uma avé diferente, agora” — é sentenca
recorrente entre as participantes desse estudo.

As possibilidades de transformacao sao muitas, mas o intui-
to € 0 mesmo: manter-se mais perto dos netos e mais ativo e
participativo na vida dos filhos. Os lacos e as interagcoes, que
se reforcam com a doenca, sdo percebidos pelas avds como
preciosos e eles lutam para preservar essa uniao, buscando,
com isso, ajudar os filhos e a si proprios.

As avos passam a querer desfrutar intensamente cada mo-
mento que convivem com o neto, pois, com a experiéncia
do céncer, aprendem que existe a possibilidade de ele partir
antes delas proprias.

Agora, eu quero estar presente. Eu quero ir nas festas, quero
ver sempre que pode, porque a gente costuma pensar que
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crianca vai durar pra sempre, sabe? Ou que pelo menos
eles é que vao nos enterrar. E de repente vocé vé que nao
€ assim...

“Tem sempre alguma coisa no ar” — o medo que permanece

As avos se transformam e ressignificam suas vidas, trazen-
do sentimentos muito mais intensos ao seu cotidiano. Por um
lado, os momentos bons sao vividos com muito mais emo-
cao e intensidade, porque olham para o neto, lembram-se da
doenca e sao gratos por ela ter sido controlada, felizes pela
sobrevivéncia da crianca.

Por outro lado, esses sentimentos intensos também estao pre-
sentes num sentido negativo. Momentos corriqueiros da vida,
como uma tosse do neto que teve cancer, ou de qualquer outro
neto, uma febre ou outros sintomas, se tornam muito assusta-
dores, porque os avés recordam-se do cancer e se apavoram ao
pensar que esses sintomas possam ser indicios de seu retorno.

Eu sempre penso na doenca. Ai, serd que vai voltar, essas
coisas... eu ja fico desesperada, ela ndo pode ter nada! Nao
pode tossir perto de mim nao que eu fico desesperada. Nao
s6 ela, mas os outros netos também! Eu sempre fui meio
assim, mas depois da doenca fiquei pior ainda.

O medo de a doencga voltar a invadir a vida do neto e da fa-
milia permanece mesmo apds muitos anos depois do término
do tratamento. Os controles periddicos, que sao necessarios,
sempre causam temor e preocupagao. Conforme a crianca vai
crescendo, e os exames de controle seguem dando negativos,
o medo parece se camuflar dentre os aspectos de normalida-
de que a vida volta a manifestar. Mas, embora digam que a
fase pior ja foi vencida, a vigilancia e o sentimento de que
existe “alguma coisa no ar” permaneceme a tranquilidade dos
avos é frequentemente ameacada.

Depois que passa o susto, acho que a gente quase que esque-
ce, ‘td sempre em observacdo, mas ndo é mais aquela coisa
louca que era durante o tratamento... mas assim... acho que
com essa doenga, tranquilo mesmo a gente nunca fica.

DISCUSSAO

O valor e a utilidade das pesquisas sociais e humanas estao
nas formas através das quais a compreensio de uma deter-
minada experiéncia pode trazer mudancas na pratica. Dessa
maneira, acreditamos que o entendimento da experiéncia das
avos diante do cancer do neto, obtido com os resultados deste
trabalho, pode trazer subsidios para reflexdo, novos direciona-
mentos nas agdes dos profissionais de satide e no desenvolvi-
mento de novas investigacoes.

O sofrimento dos avos é intenso e permeia todas as etapas
da experiéncia. Saber da noticia do cancer do neto é avas-
salador. Depoimentos em outras culturas siao semelhantes,
confirmando a carga emocional que é depositada sobre os
avos no momento do diagnostico do neto®'®”, Ao olharmos
para artigos que investigaram a experiéncia dos pais diante do
cancer do filho, podemos inferir que os sentimentos dos avos
sdo iguais aos descritos pelos préprios pais®?.

A experiéncia das avos de criangas com cancer

Estudos tém trazido a experiéncia dos avés diante da do-
enca do neto como um sofrimento dobrado ou mesmo tri-
plicado®'®'”, Em nosso trabalho, as avos também descrevem
seus sofrimentos em funcdo do neto, do filho e mesmo dos
netos saudaveis. No entanto, em nosso estudo, aprendemos
que esse sofrimento vai além de uma soma de experiéncias, é
multiplicado: sofre-se pelo neto, pelo filho, pelos netos sauda-
veis, pela familia, por si mesmo.

E sofre-se em siléncio. A dimensao do sofrimento dos avos
na doenca e na morte de um neto é frequentemente abafada
por multiplos fatores, entre os quais, o desejo e a disposicao
de suprimirem suas préprias emocgdes, para parecerem fortes
para os filhos, e pela escassez de recursos e fontes de apoio
especificos para essa populagao!'®'”,

Achados como estes, que destacam o isolamento na experi-
éncia dos avos, sao encontrados em diversos contextos e cul-
turas“”19. Os avos parecem tolerar o intoleravel, por verem
nisso a Gnica alternativa que possuem para que possam estar
presentes na familia: ser forte ou parecer forte, a fim de que
estejam aptas a ajudar.

No entanto, esta sobrecarga emocional, quando intensa e
emudecida, gera consequéncias nitidas nos avds. Um estu-
do recente, que investigou a prevaléncia de estresse em 221
avos, sendo 87 avés de criangas com cancer e 134 controles,
encontrou que os avos de criangas com cancer sdo significati-
vamente mais expostos ao estresse e mais propensos a desen-
volver depressao e outros sintomas psiquicos!'®.

O mesmo estudo também indicou que os avés, de maneira
geral, ttm muito pouco acesso a grupos de suporte psicosso-
cial, totalizando menos de 5% de acesso, tanto no grupo-con-
trole como nos de criangas com cancer. O estudo concluiu
que a capacidade dos avds de serem um recurso social im-
portante para a familia pode ser prejudicada pelo seu proprio
estresse, caso nao seja tratado e acessado adequadamente.

A falta ou a dificuldade de acesso a recursos de suporte e
apoio aos avés € uma demanda encontrada também neste estu-
do e aponta para a necessidade de mudancas. Diante de todo
o sofrimento revelado, ndo podemos desconsiderar os avés em
nosso planejamento de cuidado e acdes de enfermagem.

Programas de suporte destinados aos avos de criangas com
cancer e outras doencas graves tém sido realizados em paises
como Austrdlia, Canadd e Estados Unidos, trazendo, como
resultados, diminuigao na ansiedade e mais autoconfianga e
seguranca para conviver e cuidar do neto doente!'®'820 No
entanto, apesar de os grupos serem uma importante e valida
estratégia, deve-se considerar que muitas pessoas nao se sen-
tem a vontade para expor suas proprias experiéncias e, mes-
mo querendo ajuda, podem se recusar a participar”.

Uma forma de rede de suporte, que tem crescido em todas
as areas e que pode ser considerada como viavel e recomenda-
da para os avos, sdo as redes sociais virtuais, como Facebook,
Twitter e outras. E crescente a utilizacdo de computadores,
smartphones e tablets, em especial pelos avés. Uma repor-
tagem recente, de um renomado jornal brasileiro, informou
que, em 2013, os maiores de 65 anos foram o publico que
mais cresceu nas redes sociais nos Estados Unidos, atingindo
45% dos que navegam pela internet com essa idade®".
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Nao podemos negar que essa ferramenta pode ser uma
valiosa estratégia terapéutica para alcancar avés que sejam
mais resistentes ou mesmo impossibilitados de frequentar
grupos de apoio. Ja existe evidéncia acerca da importancia
de redes sociais virtuais para encontro de suporte e apoio em
situacoes de doenca e luto??.

Outra demanda que as avos neste estudo trouxeram foi a
de informagao. Pensar a familia é um desafio que deve trans-
cender nossos preconceitos e predefinicoes de familia nuclear
e deve incluir os avos, usualmente fonte tdo importante de
suporte, voltando também a atencao da equipe multiprofissio-
nal as eventuais davidas e lacunas de conhecimento que eles
tenham acerca da doenca da crianca.

Estudo australiano indicou que os avos de criangas com
cancer desejam mais informacgao para se sentirem seguros,
para ndo terem mais que depender de informagdes de “segun-
da mao”, obtidas apenas através dos pais da crianca, e para
poderem, inclusive, ser mais efetivos no suporte que prestam
a familia. Sendo assim, consideram que o desenvolvimento
e a aplicacdo de um formuldrio desenhado especificamente
para identificar as necessidades de informacao dos avés pode
ajudar a equipe a avalia-las e, desta forma, buscar formas de
supri-las e ajudar a familia no enfrentamento do cancer®'?,
Consideramos de grande importancia e incentivamos novas
investigagoes nesse sentido, visando a identificacdo e a com-
preensdo de quais sdo as necessidades de informacao dessa
populacao e indicando como intervir.

Apds o término do tratamento, as familias das criangas
sobreviventes tentam voltar a viver de forma a recuperar a
normalidade que existia antes da doenca em suas vidas, mas
o medo permanece. O sentimento que as avos participantes
deste estudo descrevem como “tem sempre alguma coisa no
ar” é semelhante a descrigao dos proprios sobreviventes ao
cancer infantojuvenil, em estudo nacional®?. Nele, os sobre-
viventes descrevem suas experiéncias de sobrevivéncia ao
cancer como poder desfrutar de uma percepcao de estar livre
da doenca, mas tendo que manter os cuidados com a satde,
sem poder descuidar. A certeza da auséncia da doenca ha
anos é ameacada a cada realizacdo de exame e mesmo ao
longo dos anos, assim como a descricdo das avos deste tra-
balho, que, mesmo ap6s muitos anos depois do término do
tratamento, ainda referem sentir medo de o cancer voltar e
preocupam-se com os efeitos do tratamento no neto.

A tensdo permanente diante da possibilidade de recaida
revela o sentimento de inseguranga presente nos avds, mesmo
apo6s muitos anos de conclusao do tratamento. Existe uma luta

para deixar para tras o que foi vivido e buscar focar no pre-
sente, mas a carga de sofrimento que é experienciada pelos
avos é tanta que as recordacoes do passado frequentemente
ameacam sua tranquilidade. Sendo assim, além de ser impe-
rativo que os profissionais de satide se aproximem da terceira
geracao e a inclua no cuidado durante as fases de diagnostico
e tratamento, é mister que haja acompanhamento continuado
mesmo apds anos de término da terapéutica.

O ineditismo do escopo desta pesquisa evidencia o avanco
que os resultados trazem, e os objetivos alcancados possibi-
litaram a percepcao da necessidade de avancar ainda mais
em pesquisas sob este tema. Vimos que a terceira geracao da
familia de uma crianca com cancer clama por suporte, por
atencao, por cuidado.

A auséncia de participantes do sexo masculino trouxe um
aspecto muito peculiar as entrevistas e a experiéncia, fazen-
do com que os dados dessa pesquisa sejam limitados as avos
mulheres; recomendamos a realizacdo de novas investigacoes
que busquem compreender o impacto da experiéncia nos
avos, e também no casal.

Destacamos a possibilidade de inclusdo dos avos em pro-
jetos e politicas publicas que incentivem a participacdo ativa
dos membros familiares na hospitalizacdo de criancas. Os
beneficios da inclusao dos pais no hospital ja sao bastante co-
nhecidos, e acreditamos que a inclusdao dos avos como parte
do cuidado, incluindo o incentivo a sua presenca no ambien-
te hospitalar, pode ser mais um fator que trara bons resultados
a saude da crianga e dos proprios avos.

CONSIDERACOES FINAIS

Nossa pesquisa trouxe voz a um sofrimento imenso, porém
ainda pouco conhecido e acessado em nossa cultura: o sofri-
mento dos avés. Vimos que a terceira geracao da familia de uma
crianga com cancer clama por suporte, por atencao, por cuidado.

Fica evidente, diante da experiéncia das avos, a necessida-
de de rever nossas defini¢cdes de familia, de relembrar concei-
tos do cuidado centrado na familia e de estender nossas acoes
a estes membros, que sdo cada vez mais ativos e participativos
nas questdes familiares, incluindo a doenca.

Assim, os resultados deste estudo podem contribuir para o
entendimento mais aprofundado da experiéncia do cancer in-
fantil para a familia, focando nos avés; e para a sensibilizacao
dos enfermeiros quanto a necessidade de se pensar e desen-
volver estratégias de avaliacio e intervencao familiar com o
objetivo de minimizar o sofrimento dos avos.
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