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Trabalhos na drea da oncologia infantil evidenciam que
o aparecimento de uma doenga grave e crénica como o
cancer causa um impacto desestruturador na unidade
familiar levando os pais a adotarem acdes que objetivam
tanto resgatar a satde de seu filho bem como a
integridade familiar desde os primeiros sintomas da

Works on pediatric oncology make evident that the
appearance of a serious and chronic disease as the cancer
cause an impact in the family unit and that the parents
continue adopting actions that objectify the recovery of

their child’s health as well as the family integrity since -

the disease first symptoms to the conclusion of therapeutic

e

doenca até a finalizacao do tratamento. Este trabalho
teve como objetivo organizar dados bibliograficos que
enfocam tal experiéncia em uma trajetéria sequiencial
de eventos.
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interventions. The purpose of this research was to organize
a literature review related to a sequential events on child
with cancer and family participation.
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JINTRODUCAO

Nos Gltimos anos, trabalhos enfocando a familia vém
sendo realizados na oncologia pedidtrica, buscando
entender o significado e a influéncia da doenga para a
familia.

Apesar da evolucao do conhecimento nesta drea no
que diz respeito aos avanqgos tecnoldgicos no tratamento
da doenca (tais como combinagoes de drogas cada vez
mais efetivas, técnicas cirlrgicas, entre outros), o
aparecimento do cancer em uma familia desencadeia
imediatamente uma sucessao desenfreada de aconteci-
mentos e mudancas, arremessando seus membros frente
a decisoes e responsabilidades que jamais poderiam
imaginar.

Reconhecendo cada vez mais a familia como elemento
a ser cuidado, os profissionais que atuam em contextos
de oncologia pedidtrica procuram continuamente
entender as mudancgas que acometem a familia desde o
diagnostico até o final do tratamento do cdncer na crianca.
Possuem necessidade de compreender os fatos que
permeiam tal vivéncia, objetivando oferecer e ser apoio
nesta trajetoria.

Frente a isto, este estudo bibliografico baseou-se nos
dados da literatura na familia da crianca com cancer,
tendo como objetivo a organizacao destes em categorias
articuladas numa trajetéria seqiiencial de eventos que
permeiam tal experiéncia.

1. Recebendo a noticia do cancer na crianca

O diagnéstico de uma crianga com uma doenca grave
e cronica como o cancer representa um impacto
desestruturador na vida, ameacando o equilibrio pessoal
e bem-estar familiar. A confirmacao diagnostica origina
nos pais sentimentos de angﬁstia e negacao, lancando-
os a procura de confirmagoes, submetendo a crianga a
procedimentos diagnésticos em hospitais, bombar-
deadas por uma série de exames invasivos e dolorosos,
cercadas por pessoas estranhas e em um ambiente
totalmente estranho "%,

O aparecimento do cancer na crianga passa a ser
vivido pela familia como um momento de “catdstrofe”
e de “incertezas”, trazendo sentimento de dor e culpa,
momentos estressantes, repletos de medo frente a
possibilidade de morte % # 9.,

Alguns pais assumem reagoes iniciais de
incredibilidade, de indagacoes sobre a validade do
diagndstico, podendo leva-los a procura de outros
médicos para novos exames, buscando “confirmacao
da doenca” ou “reversao da realidade” @,

Quando confirmado o diagnéstico inicial, os pais
mobilizam-se a procura de ajuda e do melhor tratamento
para seu filho. Essa busca compromete em grandes e
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repetidos deslocamentos, busca de profissionais médicos
melhores qualificados e de instituigoes especializadas,
levando essa familia, muitas vezes, a procurar ajuda em
outras cidades, na tentativa de achar o melhor lugar para
socorrer seu filho ™2,

Um estudo traduz essa mobilizagao da familia e da
crianga que vivenciam o diagnéstico de cdncer como
sendo “vivendo uma maratona” ¥, define essa fase como
sendo “toda a movimentagao desenfreada, desesperada,
realizada pela crianga e pela familia em busca de uma
ajuda”. Mesmo nao sabendo o que vao encontrar pela
frente, os pais sabem que precisam encontrar um lugar
seguro e confidvel para o tratamento da crianga, sendo
ossivel, somente apds intimeros obstdculos vencidos e
tendo percorrido vdrios locais diferentes. O encontro
desse lugar finaliza essa caminhada, porém ele também
representa o ponto de partida para uma nova trajetoria:
o tratamento.

Outro aspecto relacionado com o vivenciar da familia
frente ao diagndstico de cancer na crianga é revelado por
alguns autores como uma analogia entre o diagndstico de
cancer e a morte, remetendo a familia cara a cara com a
doenca o que significa um dano a existéncia de seu filho
1. Esse impacto causado na familia pela possivel morte da
crianca, leva os pais a iniciarem a elaboragao da perda do
filho com cancer, é como se ja ficasse promovida pelo
diagndstico a imagem da morte da crianca, a doenca é
anunciada como potencialmente fatal, "

Essa comparagao entre as palavras cancer e morte é
evidente em nosso dia-a-dia. Isso se deve ao fato de
que durante décadas presencidvamos nossos familiares
ou conhecidos que, apds serem diagnosticados com um
cancer, morriam rapidamente.

Com isso, receber a noticia de que seu filho tem
cancer, faz a familia viver periodos de revolta, afinal essa
crianca sentenciada com o fantasma da morte ainda nao
cumpriu as fases de seu ciclo de vida, praticamente
acabou de nascer.

2. Enfrentando o tratamento

Desde o diagnoéstico inicial, os pais precisam
desenvolver uma série de enfrentamentos” para lidarem
com os eventos de mudanca que comegam a surgirem
causados pela doenca, visto que o cdncer na crianca
reflete uma situagao nao esperada dentro do ciclo de
vida familiar, resultando em uma instabilidade e
requerendo esfor¢os de seus membros para lidarem com
essa nova situagao '+ 910,

Para que isso ocorra, as familias envolvidas no trata-
mento do cancer de seu filho utilizam a adocao de
estratggias para ajuda-las na resolucdo de problemas que
surgem frente a estas instabilidades, objetivando amor-
tecer as conseqliéncias negativas de fatores estressantes
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deste contexto e facilitar o ajuste familiar. Porém as
familias nao conseguem criar habilidades de enfrenta-
mento em um rdpido instante e, sim, desenvolvem estas
somente com o tempo 7.

Autores na drea da oncologia infantil, afirmam que
se a familia nao assumir tais estratégias de enfrenta-
mentos nesse novo contexto cercado por constantes
mudangcas desencadeadoras de uma cascata de perdas,
tanto materiais como pessoais, ela poderd sofrer
interferéncias em ajustamentos futuros de todos os seus
membros, considerando, sobretudo, que hoje o cancer
infantil assume o patamar de uma doenca cronica e essa
familia ird vivenciar a situacao de ter um filho com uma
doenga grave que pode se prolongar por diversos meses
ou anos 69,

Esses enfrentamentos* iniciam-se quando os pais se
deparam com a noticia do longo periodo de internacio
da crianca durante a primeira fase do tratamento e com
as exigéncias criadas pela prépria doenca, mobilizando-
0s a determinarem como irdo assumir essas novas
atribuicoes. As estratégias mais comumente adotadas
pela familia, neste momento, sao que a mae assuma o
acompanhamento do filho no hospital, enquanto o pai
ou os avds e tios tomam a responsabilidade de organizar
as atividades da casa e o cuidado com os outros filhos.
Esta nova organizacao do casal influencia desarranjos
no orgamento familiar, principalmente quando a mae
trabalha e participa ativamente da renda familiar > .

Simultaneamente, nesse inicio do tratamento, os pais
renunciam o controle da situagao, assumindo somente
os cuidados com a crianga referentes: a alimentacao,
ao conforto e a socializacao.

Com o passar dos dias, uma das estratégias adotadas
pela maioria dos pais é a aquisicao de informacoes
amplas em literatura cientifica, revistas, conversas com
os profissionais da equipe de satde sobre a doenca em
seus diferentes momentos de trajetéria, incluindo o
tratamento, o progndstico e as possiveis complicagdes
que podem aparecer * ¥,

Com isso, a maioria dos pais, em pouco tempo, iden-
tifica o seu “inimigo potencial”, sendo este um dos
métodos mais utilizados para lidarem com o estresse da
doenca. Este conhecimento gera, em alguns pais, um
senso de controle sobre sua situagao, ajudando-os a
terem acesso ao tratamento, atuando como membro
colaborativo na equipe multidisciplinar nas tomadas de
decisdes, tornam-se habeis para defender em nome de
seus filhos, e a reclamar algum controle que antes eles
haviam renunciado “ %"

Cabe ressaltar que cada membro da familia enfrenta
o contexto da doenca de um modo diferente, conforme
o papel que essa pessoa desempenhe nessa familia. A
atitude dos pais depende também do tipo de cancer

que em seu filho foi diagnosticado, e, em especial, do
esboco do progndstico ofertado a eles pela equipe
médica, criando diferentes preocupagoes e requerendo
adaptagoes singulares. Portanto, o enfrentamento estd
associado com os distintos estados de estresse,
perspectiva quanto a sobrevivéncia e influéncia dos pais
no tratamento =7

Os pais vao desenvolvendo, durante o longo periodo
de tratamento, vdrias estratégias de enfretamento para
poderem gerenciar as dificuldades que o contexto
desencadeia objetivando manter a integridade familiar.
Frente a isto, eles direcionam esforgos para aspectos
que dizem respeito a: brigas entre marido e mulher,
dificuldades ao lidar com os irmaos sadios, problemas
ou assuntos que nao se resolveram, dificuldades sexuais
entre o casal, problemas na renda destinada a cuidados
médicos. Porém nem sempre esses esforgos sdo
suficientes para manter satisfatéria as condicoes internas
das familias * 7.

As dificuldades do relacionamento entre os pais
emergem da necessidade da separacao forcada do casal
em decorréncia do tratamento do filho, fazendo com
que eles permanecam a maior parte do tempo sozinhos,
das constantes decisoes a respeito do tratamento, das
responsabilidades no cuidado com o filho doente
inserido em protocolos de tratamento cautelosos. Isso
se reflete em uma grande carga para a maioria dos casais,
modificando a sua estrutura e expondo a crianca ao
risco de tornar-se o foco principal das discordancias
matrimoniais * 3 7 % 10,

Frente a todo este contexto descrito até agora, surge
concomitantemente a separacao dos pais dos outros
filhos. Estes, por sua vez, percebem a turbuléncia dos
acontecimentos, sabem que algo de errado estd aconte-
cendo e iniciam uma peregrinacao as casas dos avos,
tios e amigos, favorecendo um distanciamento, tanto
fisico como emocional desses filhos com o irmao doente
e com os pais, induzindo-os a se sentirem desprezados
ou ignorados, porque a maior atencao é direcionada a
crianca doente % & 710,

Outro aspecto importante inserido neste contexto
familiar é o enfrentamento dos irmaos sadios frente a
todo este processo de tratamento do irmdo com cancer.
Um estudo especifico nessa temdtica revelou que, na
maioria das vezes, esses irmaos passam a conviver com
as dificuldades do doloroso tratamento do irmao doente,
mobilizam-se no auxilio dos cuidados a ele, “procurando
atuar junto aos pais no que € exigido e executando com
maturidade as recomendacoes médicas ao irmao
doente”, gerando alteragoes em sua vida emocional e
em suas relagoes dentro e fora da familia. Eles, em muitas
situagoes, assumem também as fungoes da casa,
sobretudo quando estao no periodo da adolescéncia,

" Segundo Thoma ME; et al, 1993, enfrentamento é uma interacao entre a pessoa e o ambiente que requer repetitiva avaliagio cognitiva, levando
para uma acao com proposito de lidar com resolugao de problemas.
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na tentativa de auxiliar a mae que se sobrecarrega com
as fungoes assumidas. O estudo também demonstrou a
dificuldade que esses irmaos apresentam em dialogar
com os pais sobre suas anglstias e preocupagoes. Esse
comportamento assumido por eles deve-se ao fato de
perceberem o dilema vivido pelos pais e ndo quererem
que seus problemas transformem-se em mais um no
contexto familiar .

Outros estudos que retratam as mudangas na vida da
familia em decorréncia da presenca do cancer, reforcam
a situacao dos irmaos sadios descritos no trabalho acima.
Os irmaos sadios podem se sentir desprezados ou
ignorados, porque a maior atengao é direcionada a crianca
doente. O irmao ressente a atencao que a crianca doente
recebe e pode, também, ser escolhido pela familia para
proteger ou cuidar do irmdo doente

Durante todo o processo de tratamento, a familia
tenta manter a integridade familiar, a cooperacao entre
seus membros e uma visao otimista da doenca com o
objetivo de ajudar a crianca em seu trajeto, juntando-
se a ela, “tornando-se” ambas, familia e crianca, um
paciente com cancer % 7.

No entanto, essas familias, muitas vezes tém que
encontrar sozinhas meios para enfrentar esse contexto.
Uma pesquisa elaborada por enfermeiras americanas
fundamentadas em pais de criancas com Leucemia
Linfobldstica de baixo risco descreve que, apds o
estadiamento da doenca, as criancas sao encaixadas em
protocolos cuidadosamente elaborados para o
tratamento dos diferentes tipos de neoplasias. Gragas a
esses esquemas de tratamentos, o cancer infantil vem
atingindo indices cada vez maiores de cura. Apesar da
existéncia de mapas de tratamento para as neoplasias,
ndo hd protocolos para ajuda das criancas e seus pais
no processo de “tornar-se” um paciente com cancer .

3. Convivendo com a possibilidade de morte do
filho

Pesquisas relatam que, durante o tratamento, a familia
defronta-se a todo instante com a doenca, embora muitas
vezes seja invisivel, o cancer langa-os diante da morte. A
cada dia, a familia vive momentos de incertezas, vence
pequenas batalhas diarias, compartilhando com a equipe
de salide mais uma vitéria e inicia novamente o medo
do amanha. Percebe que, em alguns momentos,
diminuem seus horizontes, impedindo-a de visualizar
possibilidades e perspectivas de vida. Vida aquela que ja
haviam planejado e desejado para seu filho, mesmo, antes
de sua concepcao .

Portanto, durante o tratamento, a possibilidade de
cura € incerta e, a todo instante, o medo da perda do
filho ronda a familia. Autores na drea da oncologia infantil
afirmam que esse fantasma da morte que assombra a
familia permite com que os pais, na maioria das vezes,
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mudem seu comportamento com a crianga, superpro-
tegendo-as, aceitando comportamentos agressivos dos
filhos, sem fazerem qualquer tipo de repreensao .
Os estudos destacam que, durante todo o contexto
da doenca, cercado pelo medo da possivel morte da
crianga que vivencia o cancer, cria-se uma superprotegao
dos pais ao redor do filho doente, mimando-o, fazendo
todas as suas vontades, aumentando cada vez mais a
maneira de expressarem seu amor, ofertando carinho e
atencao a todo instante, acreditando que, assim, irdo
minimizar o sofrimento que a doenca e as constantes
hospitalizagoes trazem a seu filho 71V

4. Buscando alcancar o seu objetivo: a cura da
crianca

Durante todo o tratamento, os pais almejam a cura
do filho, lutam com todas suas armas com a equipe
médica contra a doenca. Nesse momento, os pais nao
dao énfase as possiveis seqlelas, visiveis ou nao, que
podem surgir decorrentes do tratamento. Estudos
revelam que a sobrevivéncia do cancer tem causado,
em muitos casos, uma segunda doenca, em conseqién-
cia da utilizacao de tratamentos agressivos, tais como:
quimioterapia, radioterapia e cirurgias. Os estudos
destacam que, entre as seqtielas, surgem: as anorma-
lidades endécrinas, disfuncao cardiaca, doenca
pulmonar, disfuncdo gastrintestinal, renal e hepadtica,
disfuncdo neurocognitiva, infertilidade e sequela
psicol6gica '?. Mas, é comum ouvirmos dos pais durante
0 agressivo tratamento:

- O que importa agora é tird-lo dessa com vida, depois
pensamos nas seqtielas!

5. A finalizacao do tratamento

Um continuo acréscimo de tarefas acompanha essas
familias, ao longo do tempo de espera da cura da
doenca, elas continuam a experimentar um namero
grande de eventos estressantes em suas vidas, mesmo
ao final do tratamento, o que demanda uma nova
reorganizacao interna de papéis dentro da propria
familia, visto que o retorno para a casa coloca essa familia
e seus membros novamente juntos, cabendo aos pais
assumirem o controle do lar e dos outros filhos que, no
decorrer da doenca do irmao, ficaram afastados desse
contexto. E o momento da familia encarar as
conseqliéncias da doenca e do seu tratamento até o
momento, tanto financeiro como na vida de todos os
seus membros %12,

Entendendo que a familia e a crianga tornam-se,
juntas, pacientes apés a sentencga: viver o tratamento
contra o cancer, esta pesquisa buscou nos dados da
literatura, estudos que descrevessem essas dificuldades
de ajliste ap6s o tratamento nessas familias, e, o
reencontro entre seus membros dentro do convivio

o
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familiar que pudessem visualizar a compreensao da
mobilizacao dos pais para juntos “colocarem a casa em
ordem”, partindo do pressuposto de que toda a familia
que vivencia o tratamento de cancer do filho, depara-se
a cada dia com uma tensdo crescente, mesmo ao seu
término e que lidam com o fantasma da doenca, ora
retornando aos centros de tratamento para exames
periddicos de controle, ora deparando-se com as seqielas
fisicas ou nao, deixadas pelo cancer em seu filho.

Valle ¥ em seu trabalho realizado para descrever os
aspectos psicossociais do tratamento do cancer infantil,
cita autores que descrevem que a parada do tratamento
€ um momento vivido com sentimentos ambivalentes
pela crianga e sua familia. “A parada da quimioterapia
envia uma dupla mensagem: por um lado significa
sucesso, que o tratamento chegou ao fim e a doenga foi
vencida; mas, por outro, sem a protecao da medicagao,
ha um grande medo de que o cdncer possa voltar”.
Encarar esse novo contexto, é re-adaptar o passado
situado em torno do cancer e seu tratamento. E fazer
uma andlise de ganhos e perdas que, freqiientemente,
vem acompanhada de exigéncias de restaurar o passado
doloroso. E preciso um enorme esforco para retomar
aspectos da normalidade “.

Na Franca, foi realizado um estudo que descreve os
riscos psiquicos da cura da crianga com cancer, trazendo
uma analise da definicao, que emerge nos pais, quando
recebem a noticia da cura de seu filho ap6s o diagndstico
e tratamento do cancer infantil, contraditéria, que
consiste no nao poder alegrar-se com a cura da crianga
que foi diagnosticada com cancer, os pais nao admitem
que a crianca esteja curada, pois ao receber o diagnéstico
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