PONTO DE VISTA/

“COPING” PEDIATRICO NAS DOENCAS GRAVES
COPING WITH SERIOUS ILLNESS IN PEDIATRICS

A incidéncia de neoplasias malignas na infancia varia de
1% a 4% nos registros de cancer de base populacional;
inicialmente considerada uma doenga aguda e de evolucdo
invariavelmente fatal ¢ atualmente de evoluc@o cronica, ainda
constituindo uma das principais causas de morte infantil no Brasil.
Ressalta-se, porém, que a perspectiva de cura na maioria dos casos
chega a 70% quando o diagndstico ocorre precocemente € o
tratamento é realizado em centros especializados.

Mesmo com o aparato terapéutico, o diagndstico
sempre ¢ um momento estressante, tenso, coberto de incertezas
e pode levar a um processo doloroso na vida dos familiares, pois
a familia tem que conviver com a doenga, complicagdes ¢
preocupagdes acerca do futuro e, por fim, o medo da morte,
levando a mudangas significativas na dinamica e nas relagdes
familiares.

A trajetoria percorrida pelos familiares tem sido
apontada como uma experiéncia dura e complexa, envolvendo
incertezas, multiplos sentimentos, restricdes fisicas e
psicologicas. Logo, evidencia-se que a familia necessita de
suporte emocional e de orientagdes para o enfrentamento e
fortalecimento frente a essas experiéncias.

Em relag@o aos protocolos quimioterapicos utilizados
no tratamento, embora oferegcam uma variedade de cuidados
médicos, ndo contemplam o enfrentamento do diagndstico.
Este enfrentamento (“coping”) diz respeito aos esforgos
comportamentais e cognitivos, em mudanca constante, gerando
exigéncias internas e externas, excedendo os recursos pessoais.

A familia e a crianga portadora de uma doenca cronica
como o cancer merecem atengdo especial, ndo somente do
ponto de vista biologico como também do psicologico, social,
econdmico e espiritual. Para isso, a qualidade dos cuidados
dispensados requer estratégias sistematicas na promocao da
saude de todos, considerando sentimentos, experiéncias
anteriores e opinides. Deve-se, também, estabelecer uma
terapéutica saudavel com tomada de decisdes compartilhadas
de forma clara e honesta entre a crianga, a familia e a equipe de
saude.

Nota-se que a revelagdo de doencga grave na crianga é
um aspecto estressante na comunicagdo do diagnostico pelos
profissionais de satde; porém, foi observado que os pais
sentem-se satisfeitos quando a revelacao ¢ franca e aberta,
respeitando suas necessidades de privacidade e tempo para
expressar suas emogdes e esclarecer duvidas.

Assim, o esclarecimento no momento da admissao
pode ter oportunizado a familia a tornar-se habilitada para
participar dos cuidados com a crianga junto a equipe de satde.
Neste sentido, os familiares tém a necessidade de participar da
situagdo e domina-la para garantir protegdo a crianga.

Constata-se que o volume e o conteudo das
informagdes desencadeiam varias reagdes emocionais que
impossibilitam o entendimento das informagdes dadas pela
equipe. Ndo se deve esperar que todos os informes sejam
lembrados, levando algum tempo para que 0os mesmos sejam
verdadeiramente assimilados. Assim, as explicacdes devem
ser repetidas para que as informacgdes e reagdes sejam
processadas, possibilitando maiores esclarecimentos e
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explicagoes diante de uma doenca dessa natureza.

Outro aspecto importante revela que a maneira como
cada familia percebe as informagdes fornecidas é muito
particular, ndo existindo um modelo inico de funcionamento
que sirva para todos. Em determinadas ocasides, colocar um
porcentual elevado de cura pode significar alegria e esperanca
para alguns familiares, porém, para outros pode ser entendido
como uma sentenga de morte. Todos os achados encontrados a
partir deste tema merecem ser investigados sob o prisma
qualitativo, ou seja, o olhar do profissional de saude que se
habilita a fornecer o diagnostico a familia.

Entre criangas com cancer e seus familiares foram
identificados e caracterizados varios tipos de suporte, entre 0s
quais estdo: a religido, a familia (relacionamento conjugal),
outras familias com algum membro acometido pelo cancer, as
amizades antes ¢ ap6s a doenca, o hospital e os profissionais
de saude e o financeiro.

A crianca ¢ a familia devem ser preparadas com
orientagdes claras e bem-definidas a respeito da doenga,
tratamento e seus efeitos colaterais, como também sobre o lugar
que ambos ocupam na sociedade. A equipe de satide que se
mostra simpatica e prestativa adquire valores inestimaveis, fato
que pode interferir positivamente na adaptacao da familia a
doenca. Além disso, uma adequada relagdo entre a triade
(crianca, familia e profissionais de satde) facilita a
conscientizacdo sobre a extensdo e a gravidade da doenga, a
adesdo ao tratamento e a confianga entre todos os envolvidos.

No nosso cotidiano como pediatras puericultores de
criangas lindas, robustas e com um futuro promissor, nos
sentimos angustiados, impotentes e até fracassados quando
nos deparamos com diagnostico de doengas graves ¢
percebemos a dificuldade sempre presente em lidar com a
morte; talvez por despreparo pessoal e/ou falta de formagao
académica.

Na maioria das vezes assumimos o sofrimento da
crianga, porém, evitamos um maior envolvimento para nido
haver prejuizo profissional, a0 mesmo tempo que evitamos
posicionamento frio e desumano que possa comprometer
nossa relagdo com todas as pessoas envolvidas e, até mesmo,
com nosso proprio senso de realizacdo profissional. Torna-se
urgente um apoio psicologico para nds, que além de pediatras
somos maes, pais, tios ou padrinhos desses seres tdo especiais.
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smEN4 de junho de 1971, um sonho uniu a medicina e comegou a sair do papel. Hoje, 35 anos
depois, a realidade construida por mais de 700 médicos foi muito além do que se imaginou.
Uma realizagéo que se tornou referéncia em tecnologia, qualidade, carinho e responsabilidade.
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