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RESUMO

Objetivo: Compreender o enfrentamento da familia diante do tratamento oncolégico. Matetiais e métodos: Trata-
se de um estudo transversal, descritivo que Ifossuiu carater qualitativo. A populagdo estudada foi composta por
pais que possuem filhos em tratamento oncolégico e que siao atendidos pela Fundagao Sara na cidade de Montes
Claros- MG. Para a execucio deste estudo foi usado o método de entrevista semi estruturada, que conteve questoes
norteadoras sobre o assunto. Para a realizacdo das entrevistas foi primeiramente feito o contato com a Fundagio
Sara. Posteriormente a entrevista, foi realizada a transcricio das falas para andlise do contetdo e categorizagio,
segundo Bardin. Resultados: Através das falas conseguiu-se avaliar que as primeiras reagoes foram de revolta, tristeza,
estresse emocional, choque, sentimento de culpa e abalo devido a repercussio da noticia. Ademais, a auséncia de
informagdes quanto ao tratamento e a incerteza sobre a vida do filho foi um agente destes sentimentos. Conclusao:
Hste estudo viabilizou ampliar a compreensao acerca dos sentimentos e reacoes vivenciados pelos familiares diante
da presenga do diagnoéstico de cancer infantil. O estudo evidencia uma fragilidade dos servicos nIﬂiblicos de saide no
acompanhamento familiar e orientacao acerca dos direitos legais dos pacientes com cancer. O conhecimento adequado
sobre a condicio dos filhos e a criagdo de vinculos entre profissionais e familia podem impactar positivamente no
cuidado e, consequentemente, no desenvolvimento delas.

Palavras-chave: Saiude da crianca. Cancer. Pediatria. Familia

ABSTRACT

Objective: Understand the family’s coping with cancer treatment. Materials and Methods: This is a cross-sectional,
descriptive study that had a qualitative nature. The studie dpopulation was made up of parents who have children
undergoing cancer treatment and who are cared for by Fundacao Sara in the city of Montes Claros- MG. To carry out
this study, the semi-structured interview method was used, which contained guiding questions on the subject. To carry
out the interviews, contact was first made with the Sara Foundation. After the interview, the speeches were transcribed
for content analysis and categorization, according to Bardin.

Results: Through the speeches he was able to assess that the first reactions were anger, sadness, emotional stress,
shock, feelings of guilt and shock due to the repercussion of the news. Furthermore, the lack of information regarding
treatment and uncertainty about the child’s life was an agent of these feelings. Conclusion: This study made i'g)ossible
to expand the understanding of the feelings and reactions exgerienced by family members when faced with a diagnosis
of childhood cancer. The study highlights a weakness in public health services in family monitoring and guidance on
the legal rights of cancer patients. Adequate knowledge about the condition of children and the creation of bonds
between professionals and family can have a positive impact on care and, consequently, on their development.
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Enfrentamento da familia diante do tratamento oncolégico infantil

INTRODUGCAO

O cancer infantil esta associado a
alteragdes do acido dexorribonucleico (DNA),
manifestado nos primeiros dias de vida da crianca
ou no decorrer da vida embrionaria'. Na infancia
os tipos de neoplasia mais comuns sao leucemias,
osteossarcoma ¢ tumores do Sistema Nervoso
Central?.

Na infancia, o cancer é caracterizado
como uma doenca de alta letalidade, sendo de
origem embrionaria. As condi¢Ges ambientais
desempenham pouca ou nenhuma influéncia
sobre sua ocorréncia devido seu curto periodo
de laténcia. As neoplasias pediatricas apresentam
uma sintomatologia inespecifica e propende a ser
mais violento e com um progresso mais rapido.
Dessa forma, a combinacao dessas caracteristicas
prejudicam o diagnéstico e o tratamento
adequado do cancer infantil®.

Com isso, o cancer ainda representa uma
das principais causas de Obitos infantis, com
cerca de 300 mil novas ocorréncias por ano, em
criangas de zero a 19 anos. Nos paises com renda
média e baixa, essas criangas possuem quatro
vezes mais probabilidade de vir a ébito devido a
esta neoplasia. Isso ocorre por diversos fatores,
dentre eles o diagnéstico tardio e os altos custos
no tratamento®.

No cenario brasileiro, segundo o Instituto
de Cancer José Alencar Gomes da Silva (INCA),
foi estimado uma incidéncia de 625 mil novos
casos no periodo de 2020 a 2022. Sendo 4.150

casos novos para o sexo feminino e 4.310

€asos novos para o sexo masculino. No cenario

feminino sera mais incidente na Regiao Sul, com
173,55/milhao, enquanto o cendrio masculino
tera maior incidéncia na regiao Sudeste, com
158,15/milhao°.

E comum na maioria dos casos 6bitos em
criangas que residem em paifses com renda baixa
média per capita, e com uma taxa de sobrevivéncia
relativamente baixa na melhor das hipdteses

com valores de apenas 20-40% , comparando-

>
se a outros paises que tém uma maior renda per
capita, em que possui uma taxa de cura de cerca
de 80-90%. A alta taxa de mortalidade é devido
ao diagnostico tardio e na maioria dos casos ja
em estagio avangado; falta de reconhecimento
precoce dos sintomas; situagcao econdmica e 0s
obsticulos ao ingresso nas unidades de sadade®.
Ademais, os

pacientes em estagio

avancado da doenca sio inevitavelmente
hospitalizados sofrendo um afastamento do
ambiente familiar e escolar, e sendo inseridos em
um ambiente desconhecido’.

Considerando as mudancas descritas,
¢ de suma importancia o papel da equipe
multidisciplinar no processo de aceitagdo da
criancga e da familia, proporcionando uma relagao
de confianca entre enfermeiro, paciente e
familia, favorecendo um processo de tratamento
confortavel ao qual o paciente sera submetido8.
Sendo essencial a comunicagao entre o paciente,
os pais e o enfermeiro. Com isso, toda a equipe

de enfermagem devera estar envolvida e disposta

a estabelecer um cuidado humanizado’.
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Como apresentado, ocorre um risco
aumentado de mudangas psicossociais que afetam
a qualidade de vida e a saude desses jovens que
apresentama condi¢ao. E mesmo ap6s a conclusao
do tratamento, muitos sobreviventes ao cancer e
os familiares apresentam dificuldades em lidar
com os problemas psicossociais, apresentando
depressio, ansiedade, estresse pos-traumatico,
falta de recursos financeiros e isolamento social'’.

Nesta circunstancia, o presente estudo
tem o objetivo descrever o enfrentamento da

familia diante do tratamento oncologico.

MATERIAIS E METODOS

Trata-se de uma pesquisa descritiva,
corte transversal de carater qualitativo, com as
familias acolhidas na Fundacao Sara localizado
no municipio de Montes Claros-MG no intuito
de descrever o sentimento e mudangas ocorridas
diante o tratamento oncoldgico. A coleta de
dados foi realizada através de uma entrevista na
Fundacao Sara de Montes Claros. Foi utilizado
como instrumento um formulario com questdes
norteadoras que avaliou o sentimento descrito
pelas  familias apods diagnéstico  oncolégico
infantil de um membro familiar.

Participaram do estudo 9 (nove) familias,
sendo incluidos pais/cuidadores acima de 18 anos
que estevam na fundagao Sara acompanhando as
criangas em tratamento oncologico e excluidos

aqueles pais/cuidadores que se recusaram a

participar do estudo.

O projeto foi submetido ao Comité
de Ftica em Pesquisa (CEP), sendo aprovado
pelo parecer numero 6.214.979. A pesquisa de
campo foi realizada no perfodo de setembro a
outubro de dois mil e vinte trés, foram realizadas
9 entrevistas e as mesmas foram presenciais, na
Fundacio Sara. Todas as entrevistadas assinaram
o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido,
previamente as entrevistas.

As entrevistas foram gravadas em
audios e posteriormente transcritas para analise.
Apos transcricao os audios foram eliminados
para garantir sigilo e confidencialidade das
informacdes e das entrevistadas.Com intuito de
manter a confidencialidade dos entrevistados,
usa-se como forma de identificacio das falas,
uma letra alfabética (A, B, C, D......L), seguida
por numeros identificando a quantidade de
falas do entrevistado (1, 2, 3..12). Os dados
das entrevistas foram transcritos, categorizados
e analisados segundo a analise de conteudo de
Bardin, para melhor compreensio dos sujeitos
entrevistados. Para Bardin a analise de conteido
¢ uma analise critica a fim de explorar mais a

fundo todos os dados informados.

RESULTADOS

Os participantes do estudo possuem
idades que estio englobadas na faixa etaria de
31 a 46 anos. Em relacao a raca e cor, 100% se
autodeclara da raga/cor parda. Quanto ao estado

civil, 50 % ¢é casada, 25% solteira e 25% viuva.
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Se tratando do grau de escolaridade, 40% possui
escolaridade 2° incompleto, 20% apresenta
superior completo, 20% 1° completo e 20%
nao estudou. Do total de entrevistado, 90%
abandonaram o servico, pois ficam em cuidado
integral com o filho. A renda média é de 1 (um)
salario minimo, 80% beneficia de programas
governamentais de transferéncia de renda.

Através das falas conseguiu-se avaliar que
as primeiras reagoes foram de revolta, tristeza,
estresse emocional, choque, sentimento de culpa
e abalo devido a repercussao da noticia. Ademais,
a auséncia de informagoes quanto ao tratamento
e a incerteza sobre a vida do filho foi um agente
destes sentimentos.

Em relacio ao impacto na estrutura
familiar, pode-se perceber que as familias tiveram
que se reestruturar para efetuar o cuidado integral
a0 membro doente. As maes abdicaram de toda
a sua vida e ficaram em cuidado integral dos
filhos. Na maioria dos casos, os pais ficaram em
casa trabalhando e cuidando dos outros filhos
enquanto a mae acompanhava o seu filho doente
em tratamentos e internacoes.

Percebeu-se também que toda a familia se
aproximou mais para que pudessem dar apoio e
ajudar nos cuidados dos filhos que permaneciam
em casa.

Nesse sentido, do discurso emergiram
tematicas:  Sentimentos

quatro  categorias

vivenciados; Presenca do apoio familiar;

Reorganizagao da rotina da familia e Abandono

do trabalho.

Sentimentos vivenciados
As familias relataram momentos de
desespero, tristeza e incredulidade acerca da
confirmagao do diagnéstico do cancer em seus
filhos, como sugerem nas falas:

“Men Deus do céu, o cén desabou para mim,
imaginar assim. A gente ja vé aquelas pessoas com cancer,
mas uma crianga assim ¢ dificil. Foi dificilen figuei sem
reagao, nao perguntei ao médico nada, meu esposo gue vou
conversar com o médico, eu fiquei sem palavras, falei Meu
Deus do cén” [AT]

“O mundo desabon, achei que ia perder a minha
Jilha porque ji perdi o irmao que tinha 32 anos para
a lencemia, que inclusive en ia ser a doadora de medula
para ele, porém nao deu tempo e ndo teve jeito que ele
estava muito debilitado, o pai chora muito até hoje, nao
acredita”[B1)

“ Quando en recebi o diagndstico en pensei que
ele iria morrer, nunca imaginei pensei nisso, pensei que era
0 fim”|G1]

“ Pra mim foi um choque, en achei que ia

endoidar. Foi desesperador”[I1]

Presenga do apoio familiar

As familias relataram aproximacao do
vinculo familiar apds diagndstico, como sugerem
as falas.

“Nao deixca de mexer com todo mundo, mas toda
a familia ajuda” [A2] “Mudou a rotina para melhor,
porque a familia ficou mais unida”[C3]

“Um diagndstico desse ¢ muito dificil. A familia
ajudou demais, todo mundo da familia de alguma forma

ajuda” [H2]
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Reogarnizagio da rotina da familia.

As familias relataram mudancas de rotina
e da dinamica familiar ap6s o diagndstico, como
sugerem as falas.

“A dinamica familiar mudon, os lugares que
eu ia ndo posso ir mais, pois nem todo lugar tem wum
Ingar para ela estar deitando, a alimentagiao mudon. As

amizades dela ficam de longe perguntando como ela estd

pelo zap.” [B2]

“O zrmao tem sete anos e entende um ponco,
ele sente muito porque eu tive que afastar para cuidar do
irmao, ele nao estava entendendo, ficava sozinbo, sem a
miae, sem o irmao, o medo de perder o irmao, porgue ele

ndo tava entendendo o que estava acontecendo. [D2]

“Mudou muito a rotina sabe , o outro mais novo
50 estuda. Somos de Porteirinba e tem que viajar para
realizar o tratamento. Ai en venho e men marido fica li

trabalhando e ds vezes a gente troca pra ele vir e eu ir.

[H3]

“Teve uma enorme mudanca na rotina, o irmao

Jica no municipio do Bonito de Minas com o pai e nds

Sicamos aqui”[]3]

Abandono do trabalho

As familias relataram que tiveram que
abandonar o trabalho para dar assisténcia a
crianga e acompanhar nos ciclos de tratamento,

como sugerem as falas.

“Tinha servico, mas larguei porque tinha que
cuidar dela, e as vezes me sinto uma inditil porque en gosto
de trabalhar de ter o meu, nao gosto de ficar esperando

beneficio essas coisas ndo gosto ndao” [B3]

“Trabalbo para mim mesma, tive que largar
tudo, foi bem dificil. Mas quando descobri gue ia ter
ajuda, aos poucos vai equilibrando” [D4]

“Eu trabalhava, en consegui um enmprego mas
s0 trabalhei 30 dias pq tive o diagndstico .Eu poderia
tirar atestado, mas en preferi deixar definitivo para
prestar apoio. Men marido provém, as veges nds temos
que apertar muito, o que nds pode comprar e gastar e a

prioridade sao eles né” [J2]

DISCUSSAO

O diagnéstico de cancer, afeta ndo s6 a
pessoa com cancer, porém toda a sua familia,
sendo inevitavel os sentimentos de angustia,
tristeza e temor da morte. Tornando niao so
apenas uma pessoa doente, mas toda a familia, em
decorréncia dos sentimentos que sufocam com
este diagnéstico. Em alguns casos, sendo mais
intenso na familia do que no préprio paciente. As
familias sdo afetadas psicologicamente, mudando
toda a sua qualidade de vida, durante o percurso
do tratamento daquele membro''.

O cancer vai muito além de uma doenca,
ela é vista como uma sentenca de morte, devido
a falta de conhecimento das pessoas envolvidas,

e do tabu ainda em torno deste diagnostico. E
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em decorréncia disso, o cancer nao traz apenas
sequelas fisicas, ela traz impacto psicossocial,
interrompendo sonhos, projetos, causando um
afastamento do individuo e da sua familia do ciclo
social em decorréncia do tratamento e implica
em mudancas e reorganizacio familiar'®.

Nas pesquisas, se torna comum, OS
familiares, principalmente os cuidadores, estarem
com conversas repletas de vergonha, medo,
frustracao, culpa e até mesmo a depressao .

Se tratando dos irmaos saudaveis, devido
o suporte e atengao que a familia transfere a
pessoa doente, acaba gerando sentimento de
abandono, e ciimes, visto que, na maioria dos
casos, as maes abdicam de toda a sua vida para
ficar em cuidado integral e priorizam o membro
doente.

Diante da construc¢ao social e historia,
a figura feminina carrega um titulo como
cuidadora, e esta tarefa ¢ sempre voltada ao
género feminino. Desde os tempos mais remotos
a mulher que cuida da casa, filhos, maridos, pois
esta é considerada a mais apta para este papel'.

Na maioria das familias, a mae é quem
mais se dedica ao cuidado do filho, no entanto,
quando os pais tém o diagnéstico de cancet,
automaticamente o papel destes pais é estendido,
e a mae abdica de todo a sua vida para estar em
cuidado constante, pois ela se intitula como a
mais capaz para aquela tarefa, sentimento este
ampliado pelo sentimento de amor materno,

gerando um produto singular para cada familia'.

A maie como protetora e cuidadora do
filho com cancer, se torna carregada, por ser a
unica pessoas confiavel aos cuidados do filho
doente, elas abdicam da sua prépria vida, para
viver em prol do cuidado integral do filho. Esta
mae com o filho doente ultrapassa todas as
barreiras do cuidado, como forma de proteger a
fim de evitar a perda do filho'".

Com a noticia de um familiar com
cancer, principalmente se tratando de criangas, os
sentimentos mais comuns que sao demonstrados
pela familia, na maior parte sio negativos. Raiva,
tristeza, revolta e o mais presente ¢ o medo de
perder o familiar para a morte'.

Isto  ocorre  muitas vezes pelo
desconhecimento do processo e tratamento que
o membro familiar vai passar, portanto, ¢ de
extrema importancia que a equipe multidisciplinar
saiba conversar com os familiares, a fim de eles
compreendam todo o processo e tenham uma
melhor aceitacio frente a esta nova situacao®.

Com o apoio da familia a aceitagao do
diagnostico de cancer e do tratamento se torna
mais facil, pois as conversas sobre esta situagdao
ocorrem de forma mais frequente, ha um maior
vinculo estabelecido e toda a familia se reune para
ajudar o membro doente e apoiar o cuidador'®.

Portanto é de extrema importancia a
humaniza¢do desta familia neste processo, pois
os familiares estao inseridos a uma nova realidade
visto que este apoio ¢ determinante na adesao ao

tratamento, ¢ consequentemente os resultados

melhoram quando o individuo conta com o
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apoio da sua familia ao longo do processo de
tratamento, ¢ o cuidador se sente mais amparado
e menos sobrecarregado quando sabe que tem

uma rede de apoio™.

CONCLUSAO

Este estudo viabilizou ampliar a
compreensao acerca dos sentimentos e reacoes
vivenciados pelos familiares diante da presenca do
diagnostico de cancer infantil. O estudo evidencia
uma fragilidade dos servigos publicos de saude
no acompanhamento familiar e orientagao acerca
dos direitos legais dos pacientes com cancer. O
conhecimento adequado sobre a condi¢io dos
filhos e a criacdo de vinculos entre profissionais e
familia podem impactar positivamente no cuidado
e, consequentemente, no desenvolvimento delas.

Destaca-seaimportancia dos profissionais
da satde ao acolher essas familias oferecendo
um cuidado humanizado e acolhedor. Tais
profissionais, devem oferecer apoio, realizar uma
escuta ativa, identificar demandas de cuidado, e
auxiliar na implementacdo de politicas publicas
que apoiem as familias de criangas com cancer de

baixa renda.
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