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Resumo: O céncer vem se tornando uma doenca cada vez mais comum, sendo também as
criangas vitimas dessa patologia. Este estudo tevé como objetivo analisar os impactos na vida
de pais que tiveram filhos/as com diagnostico de cancer. Quanto ao metodo, a pesquisa
caracterizou-se como descritiva, de natureza qualitativa, realizada por meio de estudo de caso
delineada como levantamento e de corte transversal. O instrumento de coleta de dados
utilizado foi uma entrevista semiestruturada, realizada com seis pais que tiveram seus/suas
filhos/as diagnosticados com cancer e estavam vinculados a entidade Casa Guido, de
Cricima, SC. Foram analisados através dos depoimentos de pais e mdes 0s impactos
identificados no ambito familiar, laboral e social na ocasido do recebimento do diagndstico e
no periodo de tratamento. Os resultados obtidos apontaram que os impactos em relacdo ao
ambito familiar apresentavam-se atrelados a varios sentimentos como: tristeza, desespero,
revolta, perda. No &mbito laboral, devido ao abalo emocional sofrido durante o periodo da
doenca e necessidade de apoio foram relatadas. Em relacdo ao ambito social, a rotina
circunscrita ao ambiente hospitalar restringiu o ciclo social, sendo perceptivel o afastamento
de antigos grupos de referéncia e a criacdo de novos lacos afetivos. Por meio desta pesquisa,
conclui-se que os impactos do diagnostico e o processo de tratamento do cancer de um filho,
acarretaram transformacdes significativas na rotina familiar e afetaram consideravelmente os
aspectos emocional, laboral e social dos pais das criancas acometidas pelo cancer infantil.
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1 INTRODUCAO

O Instituto Nacional de Céancer (INCA) entende o cancer como uma doenca que
acomete o corpo a partir do crescimento desordenado de células que invadem os tecidos e
6rgdos. Existem mais de 100 tipos de cancer e suas causas sdo variadas. Considerada uma
enfermidade crénica que ameaca a vida e também simboliza perigo desconhecido, sofrimento,
dor e culpa, o cancer esta associado ao risco iminente de morte (INCA, 2015). Tratado como
um problema mundial de saude puablica, conforme divulgado pela Organizacdo Mundial da
Saude (OMS), estima-se que no ano 2030 havera 27 milhdes de casos de cancer, 17 milhdes
de 6bitos e um total de 75 milhGes de pessoas com essa doenca no mundo. A maior incidéncia
desse aumento se dara em paises de baixa e média renda (INSTITUTO ONCOGUIA, 2015).
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O cancer ndo possui uma idade predeterminada para se desenvolver, criancas
também desenvolvem a doenca. O “céncer infantil” € um termo geneérico que se refere a "[...]
um grupo heterogéneo de doencas que apresentam taxas de morbi-mortalidade [sic] que
dependem do tipo e da extensdo da doenca, da idade da crianca e da efetividade da resposta
inicial do tratamento” (RIBEIRO, 1994, p. 210). De acordo com o Grupo de Pesquisa e
Assisténcia ao Cancer Infantil (GPACI, 2009), esse tipo de cancer difere do “céncer adulto”
porque atinge principalmente o sistema sanguineo e os tecidos de sustentacdo. Suas
variedades mais decorrentes sdo a leucemia e 0s tumores no sistema nervoso central, enquanto
que nos adultos afeta, com maior frequéncia, as células do epitélio, as quais recobrem
diferentes érgdos do corpo humano.

Segundo o Instituto Nacional de Cancer (2008, p. 19), “[...] os tumores
diagnosticados na infancia sdo mais de 30 tipos, incluindo os subtipos podem chegar a 50”.
Essa doenca possui varias especificagdes e pode ocorrer em qualquer parte do corpo, sendo
motivo da causa mortis de muitas criancas. Em especifico, seus sintomas podem ser
facilmente confundidos com outras doencas comuns na infancia, o que pode retardar a
procura por um pediatra e, consequentemente, a deteccao precoce da doenca. Nesse sentido, é
fundamental a atencdo dos pais a qualquer um dos sintomas (NUCLEO DE APOIO A
CRIANCA COM CANCER, 2007). Estima-se que ocorrerdo cerca de 12.600 casos novos de
cancer em criancas e adolescentes no Brasil por ano em 2017. As regides Sudeste e Nordeste
apresentardo 0s maiores numeros de casos novos, 6.050 e 2.750, respectivamente, seguidas
pelas regides Sul (1.320), Centro-Oeste (1.270) e Norte (1.210) (INCA, 2015, p. 1).

Nas ultimas quatro décadas, o progresso cientifico no tratamento do cancer na
infancia e na adolescéncia alcangou resultados altamente significativos. Os nimeros mostram
gue aproximadamente 80% das criancas e adolescentes diagnosticados com cancer podem ser
curados se a doenca for identificada precocemente e tratada em centros especializados. Além
disso, recebendo o tratamento adequado, grande parte dos pacientes acometidos pela doenca
apresentardo boa qualidade de vida posteriormente (INCA, 2015).

Valle e Ramalho (2008) apresentam as trés condutas terapéuticas mais utilizadas
para o tratamento do cancer: a quimioterapia, a radioterapia e a cirurgia. Segundo Carvalho
(2003, p. 27), “[...] a quimioterapia é um nome genérico para tratamento de qualquer doenca
por meio de substancias quimicas”. No tratamento através da radioterapia, sdo utilizadas
radiacBes no local delimitado do corpo, as quais sdo produzidas por uma méaquina, e 0 nimero
de sessdes varia conforme a necessidade (VALLE; RAMALHO 2008; CARVALHO, 2003).

Os procedimentos cirargicos sao divididos em varias modalidades, entre elas a diagndstica, a



curativa, a paliativa, a preventiva, a reconstrutiva, entre outras. A cirurgia diagnostica é
utilizada como ponto de partida, para a identificacdo e o planejamento terapéutico do
tratamento. A cirurgia curativa tem como funcdo remover o tumor, com uma boa margem de
seguranca para o0 paciente. A cirurgia paliativa tem como principio remover parcialmente o
tumor, como forma de melhorar a qualidade de vida ou de sobrevida do paciente. A cirurgia
preventiva é indicada para algum tipo de lesdo, em que ha alto risco de desenvolvimento do
cancer. A cirurgia reconstrutiva € utilizada na reconstrucdo das mutilacbes decorrentes da
cirurgia oncologica (retirada do tumor). Importante ressaltar que para se realizar uma cirurgia
€ necessario considerar os limites do paciente e o melhor tratamento possivel para ele
(BIFULCO; FERNANDES JUNIOR; BARBOZA, 2010).

Muitos pacientes sdo submetidos a tratamentos alternativos que se diferem
daqueles “convencionais”. Neste sentido uma equipe multidisciplinar participa dos cuidados,
oferecendo aos pacientes, acompanhantes e cuidadores/as, terapias alternativas,
proporcionado momentos de bem-estar e relaxamento para minimizar a ansiedade e o estresse,
seja ele, fisico, emocional ou mental (SOCIEDADE BENEFICIENTE ISRAELISTA
BRASILEIRA, 2015).

A respeito do diagndstico de cancer, ressalta-se que seus anseios Sao
potencializados quando envolvem criangas ou adolescentes. Visto que o cancer infantil
representa uma possivel cisdo com o futuro, o adoecimento de pessoas com pouca idade,
principalmente na familia, gera um impacto considerado ainda maior, especialmente em
relacdo aos pais quanto ao entendimento de que a doenca interrompe o desenvolvimento dos
filhos/as e de seus proprios sonhos (CASTRO, 2010). E nesse contexto que, de acordo com
Carmo e Souza (2004, p. 13), “[...] os familiares buscam compreender o porqué da doenga e
encontrar explicacfes de sua causa, pois nesse momento hd uma mistura de sentimentos,
como a raiva pela doenga, culpa pelo acontecimento, e a negagdo do diagnostico”.

Beltréo e outros (2007) apontam que a experiéncia de ter um/a filho/a com cancer
demanda dedicacdo extensa, contribuindo para a ocorréncia de muitos fatores estressantes nos
progenitores, inclusive desgaste fisico profundo. A possibilidade de perder um/a filho/a com
cancer ndo é o unico temor que assola esses pais, havendo também repentinas transformacdes
negativas no ambito pessoal, familiar, laboral e social. Desde a descoberta da doenca, os pais
sdo confrontados com a dura realidade de uma rotina assinalada por separacGes, perdas,
frustracdes e mudancas (CASTRO, 2010), e essas transformagdes na dindmica familiar séo

inerentes justamente ao processo do cancer na vida da crianga, seu/ua filho/a.



A propria comunicacdo do diagndstico de cancer nos/as filhos/as, segundo Valle e
Ramalho (2008), provoca grandes mudancas em toda a familia. A vida de uma crianca é
totalmente modificada e alterada em diversos aspectos, causando-lhe, assim, o inicio de
experiéncias muito sofridas, que podem gerar as mais diversificadas emoc6es. O sofrimento
gerado conduz a uma problemética psiquica, que desencadeia processos emocionais frageis,
0S quais, nesses casos, exigem o acompanhamento de profissionais especializados durante o
processo do tratamento (CARVALHO, 2002). Para tanto, faz-se necessaria a identificacdo dos
aspectos envolvidos no contexto da doenca, sendo, portanto, relevante responder a seguinte
pergunta: Quais séo os impactos na vida de pais que tiveram filhos/as diagnosticados/as com

cancer, em especial no ambito familiar, social e laboral?

Assim, a partir do diagnostico de cancer de uma crianca ou adolescente e,
posteriormente, durante o tratamento dessa doenca, diversos aspectos psicoldgicos estdo
relacionados ndo apenas ao paciente, mas também a sua familia, o que faz com que a
intervencdo de um /a profissional de Psicologia se torne de suma importancia para o equilibrio
do meio familiar, visto que oferecendo suporte emocional para que todos possam enfrentar de
forma menos dolorosa a situacdo. Nesse contexto, surge a Psico-oncologia que, de acordo
com Carvalho (2003), apresenta-se como uma area especializada de conhecimento, a partir do
entendimento pela comunidade cientifica de que tanto o aparecimento quanto seu tratamento e
a remissdo de cancer sdo intermediados por uma série de fatores que muitas vezes extrapolam
as condi¢cdes médicas. Entretanto, nos servicos brasileiros, as acdes dessa especialidade ndo se
encontram acessiveis para grande parte da populacéo.

As casas de apoio sdo importantes neste processo, pois corroboram com o auxilio
aos familiares e aos pacientes acometidos pelo cancer. Prestando servicos exclusivamente
dedicados a fornecer amparo, as casas de apoio auxiliam em questdes financeiras, de moradia
(para aqueles que tém suas residéncias distantes do local de tratamento) e emocionais. O
presente trabalho aborda sobre participantes que compartilharam de uma dessas casas,
considerada uma ONG (Organizacdo Ndo Governamental), chamada “Casa Guido” (Grupo de
Pais e Amigos pela Unidade Infanto-Juvenil de Onco-Hematologia), a qual se situa na cidade
de Criciima, SC.

Para a elaboracédo deste estudo, foram realizadas buscas por artigos cientificos nas
bases de dados brasileiras Pepsic, Scielo e Lilacs, utilizando-se os descritores “cancer
infantil”, “diagnostico”, “familia” e “Psicologia”, em publicagdes que abrangem o periodo de

janeiro de 2003 até marco de 2017. Nessa revisdo de literatura, foram localizados e



previamente analisados 35 artigos. Desses, 13 foram utilizados como fontes de informacoes.
Dentre eles, oito abordam sobre o impacto e as implicacBes de diagnostico do cancer infantil
na dinamica familiar. Dois artigos estdo relacionados as experiéncias e as percepcdes de
cuidadores/as, a partir de diagnosticos de cancer infantil e seus efeitos psicologicos na familia.
Os outros trés tém relacdo com a vivéncia de criangas em tratamento. Os vinte e dois artigos
nédo utilizados foram desconsiderados porque continham pouca ou nenhuma relacdo com o
tema pretendido, abordando principalmente aspectos da enfermagem e dos cuidados
paliativos.

Mediante a leitura dos artigos cientificos da area, explicita-se a necessidade e
conscientizacao dos/as profissionais da saude para incluir a familia no processo terapéutico do
paciente com cancer. Neste sentido, este trabalho visa contribuir para ampliar os estudos sobre
a tematica e subsidiar acdes de profissionais que atuam com familias de pacientes
oncoldgicos. Agregando, também no &mbito social, incitando o conhecimento para tomadas
de acOes daqueles que interagem junto aos pacientes e familiares.

O objetivo geral da presente pesquisa consiste em: conhecer os impactos na vida
de pais que tiveram filhos/as com diagnostico de cancer, e seus objetivos especificos:
identificar os impactos no ambito familiar, descrever mudangas no @mbito laboral e apontar
consequéncias na vida social de pais que tiveram filhos/as com diagnostico de cancer. Na
sequéncia do texto encontram-se a descricdo dos procedimentos metodolégicos, analise dos

dados e consideragoes finais.

2 PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

Quanto aos seus objetivos, possui carater descritivo, a qual “[...] tem como
objetivo primordial a descricdo das caracteristicas de determinada populacéo ou fenémeno ou,
entdo, o estabelecimento de relagdes entre variaveis”. A interpretagdo dos fenomenos e a
atribuicdo de significados sdo baseadas no processo de pesquisa qualitativa, que segundo
Minayo (1994), define questdes muito especificas, pois envolve um universo de significados,
valores, motivos, crencas, que leva a um espaco mais profundo dos processos, das relagdes e
dos fendmenos.

Quanto ao delineamento, esta pesquisa € delineada como “ex-post facto”, que
diante do diagndstico da doenca, buscard as decorréncias nas relagcdes da causa e efeito.
Conforme Gil (2008, p. 49), a traducéo literal da expressao latina ex-post-facto é “a partir do

fato passado”. De corte transversal, 0s sujeitos da pesquisa serdo acessados uma unica vez,



sendo, de acordo com Traebert e Schneider (2012, p. 92), a pesquisa de corte transversal é um
estudo “[...] em que a relagdo exposigdo-desfecho é examinada, em certa popula¢do, em um
unico momento”.

A pesquisa foi realizada com seis participantes adultos/as, com idades superiores a
18 anos, sendo trés (03) do sexo feminino e trés (03) do sexo masculino. Como critério para
sua selecdo foi estabelecido que seriam pais que tiveram filhos/as diagnosticados/as com
cancer, na faixa etaria entre 0 a 14 anos, independentemente se houve sua cura ou
falecimento, com tempo de tratamento de no minimo dois anos. Sendo assim, o critério de
exclusdo é o tempo inferior a dois anos do término do tratamento da doenga.

A selecdo dos participantes ocorreu por meio da lista de nomes indicados pelo
Grupo de Pais e Amigos pela Unidade Infanto-Juvenil de Onco-Hematologia — Guido, mais
conhecido como “Casa Guido”, que apoia criangas e adolescentes com cancer, desde o ano de
2010, desenvolvendo atividades terapéuticas por equipes multiprofissionais — psicologo/a,
assistentes sociais e nutricionista que fornecem orientacdo e educacgédo sobre as patologias e
seus cuidados, atividades ludicas e acomodacbes adequadas aos pacientes portadores de
doencas onco-hematoldgicas.

Para o procedimento da coleta de dados, a pesquisadora utilizou uma entrevista
semiestruturada, a partir de um roteiro previamente constituido. As entrevistas contiveram
duracdo média de uma hora e quinze minutos e foram realizadas nas residéncias dos/as
entrevistados/as, em suas respectivas cidades. Todas as entrevistas foram realizadas, no estado
de Santa Catarina, nas cidades de Ararangua, Criciuma, Icara, Urussanga e Nova Veneza. Ao
longo da pesquisa e mediante a questdo de sigilo, os participantes foram identificados com
siglas, reconhecendo os preceitos éticos de anonimato e sigilo definidos pelo Comité de Etica
em Pesquisa (CEP). Ao chegar as residéncias, a pesquisadora foi muito bem recepcionada, e
durante as entrevistas houve momentos de muita emocdo e siléncio por parte dos/as
participantes.

As entrevistas foram gravadas em aparelho especifico para esse fim e
posteriormente transcrito e submetido a Técnica de Analise de Contetido de Laurence Bardin.
Essa técnica consiste em realizar uma pré-analise por meio da leitura das transcricGes das
entrevistas, buscando-se palavras-chaves que se relacionam com o objetivo pesquisado.
Posteriormente, as transcri¢bes foram tratadas por intermédio da sintese e selecdo dos
resultados para, a partir desse ponto, inferir sobre e interpretar os resultados apresentados
(BARDIN, 2011). Salienta-se que ao longo da pesquisa e mediante a questao de sigilo, os/as

participantes foram identificados/as com nomes ficticios (pais e criancas), reconhecendo 0s



preceitos éticos de anonimato e sigilo definidos pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) e
demais orientacBes deste 6rgdo. Segue, no quadro abaixo, uma breve apresentacdo dos (as)

participantes pela ordem em que foram efetuadas as entrevistas:

Quadro 1 - Quadro de caracterizacdo dos (as) participantes

Participa Profissao ey Diagndstico/ Tempo/ Tipo/ Manutencéo/
Idade " Nome/
nte Pais . 3 ano tratamento | tratamento Alta
crianca
Cirurgia
. 17 sessbes Em
. . 5 anos Rabdomiosarco 2anos e - ! <
Jurandir 38 Pedreiro X Quimioterapia manutencao
Renato ma (Olho)/2014 meio ~ .
30 sessdes h& 3 anos
Radioterapia
Astrocitoma
Auxiliar 6 anos pilocitico . L S x
Marcos | 43 | Enterm, | Mealce | juvenil 20dias | Cirurgia | manutengio
cerebelar/2013
. 5 anos
Tarcizio 54 Torrjel_ro Deyse Leucemia /2009 10 meses Quimioterapia Re(;ebeu alta
mecanico ha 2 anos
2 /5anos L Em
Gesiane 38 Prof? Fabiana NeAurot_) sl 4 meses _Clr_urgla . manutencgéo
ganglios/2014 Quimioterapia h3
a 3 anos
Osteosarcoma
. _— 13 anos grau4 e Cirurgia Em
Delita 54 Diarista - . 1ano s . manutengao
Mariana metastase no Quimioterapia h3
x a 3 anos
pulméo/2014
Tomazia 64 Do lar L0 anos || eucemia/2011 4 meses Quimioterapia Recg pelldl
Ingrid ha 1 ano

Fonte: Elaboragdo da autora, 2017.

3 APRESENTACAO E ANALISE DOS DADOS

Em busca da compreensdo dos impactos na vida dos pais que tiveram filhos/as
diagnosticados/as com essa neoplasia maligna, partiu-se de um conjunto de concepcdes
relacionadas as experiéncias, histérias de vida e vivéncias que envolvem as familias com
criangas acometidas por essa patologia extrema, e, baseando-se nas unidades de sentidos dos
depoimentos, procurou-se desvelar a estrutura desse fendmeno. Assim, definimos em trés
secBes 0s pontos de analises principais desta pesquisa, sdo eles: os impactos no ambito

familiar, as mudancas no &mbito laboral e as consequéncias no ambito social.
3.1 IMPACTOS NO AMBITO FAMILIAR

Neste item foram abordados os impactos na vida de pais, referente ao ambito

familiar, estabelecendo trés categorias sendo a primeira os sentimentos dos pais e dos demais

* |dade quando a crianga recebeu o diagnéstico de cancer.




familiares mediante o recebimento do diagndstico e durante o tratamento; a segunda o apoio
dos familiares durante todo o processo da doenca; e, a terceira mudangas no relacionamento

conjugal.

3.1.1 Sentimentos dos pais mediante o recebimento do diagndstico e durante o

tratamento

O momento do diagndstico é muito delicado para a familia, principalmente para
0s pais, considerando-se que estes detém a responsabilidade de tomar as decisfes acerca do
tratamento da crianga. Silva e Zago (2005) descrevem que a confirmacdo do diagnéstico do
cancer causa angustia, sensacao de vazio e desespero, e € um momento de revisdo dos valores
da vida em geral, visto que é um periodo de muitas davidas, incertezas e insegurancas. Ao
analisar as entrevistas realizadas com os pais participante desta pesquisa, foi possivel observar
a intensidade de sentimentos diante da confirmacdo do diagndstico de cancer.

Quanto a comunicacdo do diagndstico de cancer em seu filho, Jurandir assim
relatou: “Foi muito triste, eu me senti perdido, de repente meu filho que apresentava plena
saude, é do nada [sic] foi diagnosticado com cancer. Naguele momento, fiquei em choque,
bateu o desespero, medo de perder meu filho, sensacdo de vazio [...] ”. Ao encontro do
comumente desejo de se ter um filho saudavel, o diagndstico de uma doenca como essa
fomenta a desorientacdo ante o temor da possibilidade de perda dessa crianga, gerando
diversos sentimentos, como, por exemplo, o choque e 0 medo.

O céancer infantil é considerado um acontecimento devastador, que causa
transformacdes e reacdes inesperadas, ndo apenas na vida do/a doente como também na sua
familia. Com isso, os familiares sdo envolvidos em um turbilhdo de sentimentos, como é visto
no depoimento de Marcos: “Senti-me angustiado, desorientado, perdido, medo do que
poderia acontecer com ela, sabe [.../”. Para Carvalho (2003), os pais se deparam com 0
choque e a desesperanca quando recebem a confirmacdo da neoplasia nos/as filhos/as. Dessa
forma, ao vivenciarem essas mudancas imprevistas, deparando-se com uma ameaca a vida de
seu/ua filho/a, sdo levados a experienciar o medo do desconhecido.

Atrelada ao estigma de uma doenca devastadora, a palavra cancer como doenca
traz um significado em que h& rompimentos de todas as perspectivas futuras da crianca.
Observa-se isso na fala de Jurandir: “Sabe, esta palavra ‘cancer’ é muito forte, na hora veio
em minha mente que meu filho ia morrer, [...] ”. Esse depoimento corrobora o apontamento de
Penna (2004, p. 379), quando afirma que “a palavra cancer adquiriu uma conotacéo de doenca

terrivel, sem cura, ¢ que termina em morte sofrida”. Percebeu-se, também, com a fala dos



demais participantes, que o cancer é considerado uma doenca que ja traz consigo uma
conotagéo de sentimentos de tristeza, desamparo, ou/e medo e ameaga, principalmente quando
relatados casos prévios de diagnéstico de cancer na familia, visto o sentimento de impoténcia,
temor pelo desconhecido e o intenso medo da perda (BELTRAO et al., 2007).

A doenca dos/as filhos/as vem permeada pelos mais diversos questionamentos,
que nem sempre possuem uma resposta. Alguns pais questionam o “por qué”, indagando o
motivo de estarem passando por tal sofrimento. Gesiane relatou 0 momento do diagndstico da
seguinte maneira: “Nesta hora fiquei sem chdo, entrei em desespero, medo de perder ela, e
fiquei pensando onde errei e o “porqué” [sic] minha filha”. Nesse sentido, vivenciar o
diagndstico de cancer em um/a filho/a é considerado uma experiéncia repentina e néo
planejada, sendo um momento de questionamentos permeado pela instabilidade. Tarcizio
relatou que teve dois filhos diagnosticados com cancer: “Na época perdi meu chdo, ndo
acreditei, outro filho? Ja tinha um filho com diagndstico de leucemia e logo a noticia do
outro filho, por que meu Deus? Onde errei, por que meus filhos [...] 7. Mais uma vez, frisa-se
gue no momento do diagnostico surgem diversos gquestionamentos sobre os motivos pelos
quais os/as filhos/as sdo acometidos/as pela doenca, apesar de todo carinho e cuidados
dispensados desde o seu nascimento. Esses depoimentos vao ao encontro das reflexdes de
Alves e outros (2016, p. 4) de que “[...] os pais questionam o porqué de o seu filho estar com
cancer devido a sensagdo de estar vivenciando uma grande luta”. Ainda, Tomaz (1997, p. 81)
expde que “[...] apds de confirmada a neoplasia de seus filhos, os pais experimentam choque e
desespero [...]”, mais uma vez questionando os motivos pelos quais seu/ua filho/a foi
acometido/a pela doenga.

Do mesmo modo, surgem também sentimentos de incredulidade e de néo
aceitacdo, como uma forma de resisténcia para vivenciar aquela situacdo. Tomazia assim
comentou: “Sabe, quando tu ndo acreditas. Nao aceitei, senti muito medo, chorei um aperto
no peito, me senti impotente diante da situacdo. Quando a medica revelou o resultado do
diagnostico de leucemia, eu disse ‘Nao, né doutora? N&o pode ser”. Ao encontro desse e dos
demais depoimentos, afirma-se que inimeras implicaces apos o diagndstico foram relatadas,
principalmente para a familia, que apresenta sentimentos de fracasso, medo e ndo aceitagédo do
proprio diagnostico. Nesse sentido, Kubler-Ross (2004) descreve que inicialmente a familia
vivencia o choque e um sentimento de negacéo (incapacidade de aceitar a doenga), momento
caracteristico como de choque, desorientagdo e incapacidade de aceitar a doenca.

Momento de profunda desestabilidade emocional, permeado pelas diversas

reacOes psicologicas, esse periodo da descoberta do diagnostico de cancer de um/a filho/a ndo
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é apontado como o Unico momento que gera angustia e medo pelo desconhecido. A etapa
seguinte, o tratamento, também é percebida como um novo processo a ser enfrentado,
intensificando novamente diversos sentimentos, como, por exemplo, 0 medo e a revolta por
aquilo que ainda ndo foi vivenciado. Ficou evidente na fala de Delita o sentimento gerado
durante o tratamento: “No inicio, tive duvidas, tive sentimento de revolta, e eu me perguntava
‘Agora, como vai ser 0 tratamento? ’; senti-me impotente e com medo do que podia vir
acontecer com ela [...] ”. Percebe-se, portanto, que os pais, logo ap0s o choque inicial,
precisam comecam a lidar com a realidade, tendo que conviver com o/a filho/a doente, com as
questBes emocionais — que emergem nesse periodo — e com a ardua tarefa de aceitacdo e
inicio do tratamento de seu/ua filho/a.

Mesmo diante de uma intensa busca por um caminho de ocultar, negar ou eliminar
o adoecimento do/a filho/a, o tratamento € inevitavel e concreto, reforcando e gerando mais
uma vez o sentimento de angUstia quanto ao desconhecido nos cuidadores, fato esse
principalmente observado nas falas das maes. Delita assim relatou: “Durante o tempo que
ficamos no hospital, ndo deixei ela sozinha nem um momento, fiquei direto no hospital com
ela”. Apesar de quaisquer insegurancas, 0 apoio, 0 amparo e a presenca foram apontados
como prioridade. Nesse sentido, Carvalho (2003) confirma que a presenca constante de uma
mée muito protetora, que participa diretamente no tratamento, tem o objetivo de promover
seguranga e amparo a crianga nessa experiéncia dolorosa.

Com o processo de tratamento da doenca, a familia é permeada por inUmeros
sentimentos na convivéncia com o/a paciente com cancer. No depoimento Tarcizio, ficaram
explicitos diversos sentimentos: “Tive muito medo de eles ndo cuidarem dela, por isso fiquei
com ela o tempo todo no hospital. Sabe, tive que enfrentar mais uma vez, dois filhos néo foi
[sic] facil ” [sic]. De acordo com Chagas (2006), € necessario que seja entendido que tanto os
familiares quanto os doentes estdo sujeitos a ter os diversos sentimentos, como 0 medo do
desconhecido e a sensacdo de impoténcia diante da situacdo, validando, assim, que esse
momento é tdo dificil para o paciente como para a familia. Complementando uma possivel
quebra de vinculos com a familia e a necessidade e demanda de adaptacdo frente uma nova
realidade.

Em sintese, os sentimentos demonstrados pelos pais durante suas respectivas
falam sobre suas reacdes com a chegada dos diagndsticos e sobre como sofreram no
tratamento de seus filhos mostraram claramente que houve uma grande desestruturagdo
emocional durante essas etapas, surgindo varios sentimentos, como, por exemplo, desespero,

choque, desorientados, revolta e medos. Sendo assim, o cancer infantil, evento inesperado na
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vida das familias, caracteriza-se como uma doenga estigmatizadora e amedrontadora, que

desestabiliza consideravelmente a familia.

3.1.2 O apoio dos familiares durante todo o processo da doenca

O apoio familiar durante o processo da doenca de um de seus membros, nesse
caso acometido pelo céancer, é vivenciado de forma direta e importante. Franco (2008, p. 358)
ressalta que “[...] a familia pode ser entendida como um sistema no qual a soma das partes ¢
mais que o todo. Portanto, tudo que afeta um individuo afetara a familia de forma global”.
Nos casos de cancer, para 0s pais e para a propria crianga doente, receber apoio emocional e
contar com a participacdo direta de seus familiares é de grande importancia para o
enfrentamento da doenca.

Foi possivel observar, através dos depoimentos dos pais, a importancia dos
familiares nesse momento de vulnerabilidade, pela busca de suporte emocional. A fala de
Marcos explicita isso: “Nossas familias, tanto do meu lado, quanto lado [sic] da minha
esposa, que na época do acontecido eles moravam no Rio Grande do Sul, uma parte deles
vieram para Santa Catarina, porque noOs estdvamos muito fragilizados [..] 7. Tal
fortalecimento dos vinculos e a sensibilizacdo dos demais membros da familia vdo ao
encontro do exposto por Ferreira e outros (2010), quando apresentam que 0 surgimento do
cancer no seio familiar desencadeia a necessidade de mobilizacdo dos familiares, que
representam uma significativa rede de suporte tanto ao doente quanto a familia nuclear, que
muitas vezes encara esse processo sozinho durante todo o curso da doenga.

Portanto, ressalta-se que durante o curso da doenca “a familia do doente fica numa
condicdo de vulnerabilidade, tornando-se fragil e desamparada diante das contingéncias da
vida e a experiéncia com o processo da doenga” (VALLE, 1997, p. 122). O auxilio externo da
familia estendida, bem como dos amigos, é uma fonte colaborativa tanto diante dos aspectos
emocionais quanto para outras formas de auxilio ante toda a condigéo de instabilidade criada
pela doencga. Gesiane relatou a importancia do apoio familiar tanto nas questfes afetivas e
emocionais quanto diante das necessidades materiais e de suporte: “Posso dizer que meus
familiares neste momento me ajudaram tanto na parte emocional, e auxiliaram na parte
financeira, como ajuda de locomocéo e alimentagéo ”.

Nesse sentido, é valido ressaltar mais especificamente também a necessidade de
organizacdo e suporte financeiro tal qual a necessidade de suporte emocional. Devido a
diversas mudancas que a doencga acarreta na rotina familiar, um dos familiares, normalmente a

mée, abdica do seu trabalho e passa a dedicar-se somente ao cuidado do/a filho/a
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doente(VALLE,1997). Esse fendmeno demanda uma nova organizacdo financeira e pode
desencadear mais uma preocupacdo frente as necessidades da familia e as questBes
financeiras, que demandam auxilio e apoio dos familiares.

Ao enfatizar a importancia do apoio familiar, a familia apresenta-se como um elo
importante de suporte para que sejam vivenciadas as diversas situa¢des da doenca. No mesmo
sentido, Toméazia exemplificou a importancia da familia quando assim exp6s: “Os meus
familiares, marido, filhos, irmaos, irmas e todos ficaram chocados, recebi muito apoio de
todos os familiares, nosso elo ficou mais forte, sempre muito presentes neste momento
dificil ”. Souza e Santo (2008, p. 34) apontam que “essa relacao familiar apresenta-se de forma
interligada como se fosse a extensdo do outro, pois se acredita que a experiéncia de uma
doenca grave traz modificacbes no modo de pensar, sentir e agir das pessoas [...]”, sendo
compreendido o momento da doenca como gerador de uma grande mobilizacdo em todos 0s
membros da familia.

Contrapondo-se ao apoio da familia estendida que muitos recebem, existem
aquelas pessoas que ndo possuem estrutura emocional para dar apoio a seus familiares, visto
que o processo da doenca é considerado dificil e ocasionador de profundas alteracGes e
sofrimentos. Tarcizio relatou que sua familia estendida ndo Ihe ofereceu o apoio que gostaria:
“Tenho nove irmaos, e vocé sabe que nestas horas vocé ndo tem nenhum, porque néo recebi
apoio de nenhum deles. E continua, quer saber, para falar bem a verdade, eles sdo muito
medrosos quando se trata de doenca, e nesta hora meus irmaos sumiram . Essa fala expde o
guanto ele se sentiu sem o amparo de seus irmdos durante o periodo da doenca de sua filha.
Sendo assim, foi possivel identificar um ressentimento diante da falta de apoio por parte de
seus familiares, mesmo entendendo que 0s mesmos ndo possuiam estrutura emocional para
auxilid-lo naquele periodo. Simonton, Simonton e Creighton (1990) frisam que muitas
familias, ao saberem da gravidade da doenca que se apresenta a crianga do seu convivio,
sentem-se ameagcadas, ficando sem acdo e sem saber o que fazer, sentindo-se incapazes e
impotentes, ndo conseguindo amparar seus familiares de maneira consistente.

Por esse motivo, as reagdes diante da doenca devem ser compreendidas,
considerando-se tanto a histéria de vida de cada paciente e de seus familiares como o suporte
oferecido durante esse momento. Apesar de o0s pais entrevistados demonstrarem entender que
existem familiares que ndo possuem estrutura emocional para enfrentar esse arduo momento,
e que cada membro da familia tem uma forma particular de reagir diante da doenga, observou-
se que aqueles que receberam apoio da familia se sentiram mais fortalecidos e amparados para

poderem enfrentar essa fase dificil.
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3.1.3 Mudanca no relacionamento conjugal

Relativo ao relacionamento conjugal, Steffen e Castoldi (2006) descrevem que 0
cancer € como um desconhecido que invade a privacidade familiar e conjugal, chegando sem
pedir licenca e colocando as pessoas diante de situagBes com as quais ndo sabem lidar. E
nesse momento que a relacdo conjugal geralmente sofre influéncias de variadas formas,
devido ao processo da doenca do/a filho/a, que recebe a atencdo de ambos quase que
exclusivamente.

A partir das entrevistas realizadas, verificou-se que durante o tratamento da
crianca houve fortalecimento da relacdo e maior companheirismo entre os casais. A fala de
Marcos representa esse fortalecimento: “Sabe, eu e minha esposa sempre fomos muito unidos,
ja& casamos com mais idade, e sempre nos demos bem, é raro ter uma briga entre nés e
durante a doenca de nossa filha nossa relacdo sé fortaleceu”. Nesse sentido, Kohlsdorf e
Costa Junior (2012) descrevem sobre o fortalecimento dos casais e a divisdo de
responsabilidades, apontando que o suporte emocional se intensifica a partir do
compartilhamento das responsabilidades e do apoio mutuo vivenciado no periodo da doenca.

Fortalecendo-se a partir da aproximacao, a relacdo conjugal pode ser um suporte
positivo para compartilhar os momentos dificeis. Ressalta-se que, apesar do sentimento de
unido e fortalecimento da relacdo, constata-se que em algum momento o relacionamento
conjugal pode perder espago e ficar em segundo plano, em detrimento dos cuidados
direcionados aos filhos (CARDOSO, 2007). Tarcizio apontou o seguinte: “NoSso
relacionamento de casal sempre foi tranquilo, passamos a dividir as responsabilidades da
casa, hospital e dos outros filhos, deixamos nosso relacionamento sexual de lado, ndo
tinhamos cabeca naquele momento [...] 7. Verifica-se, aqui, a importancia do dialogo e do
apoio as necessidades entre os conjuges, bem como a necessidade de adaptacdo as demandas
cotidianas da prépria relacdo conjugal, a qual foi afetada, nesse exemplo, no @mbito sexual.

Pode-se observar, ainda, que muitos casais também apontaram um distanciamento
vivenciado de maneira negativa na relacdo conjugal, devido a atencdo estar voltada
consideravelmente para o/a filho/a e para a situacdo vivenciada. Desse modo, entende-se que
0 processo da doenga pode intensificar problemas conjugais j& existentes ou desencadear
novos desafios na relacdo. O afastamento conjugal, nesse periodo, pode gerar até a separacao
dos conjuges. Delita assim exp0s: “Por mais que tinha um relacionamento estavel, naquela
época meu esposo ficou de lado, coitado, pois eu sO pensava em ficar com minha filha no

hospital. Nosso relacionamento ficou bastante distante, esfriou muito, [...] ”. Nesse caso,
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frisa-se novamente que “[...] o cancer pode acarretar na relacdo conjugal tanto mudancas
positivas quanto negativas” (FINELLI; SILVA; SANTANA, 2015, p. 20), sendo o relato de
Delita um exemplo de mudanca negativa atrelada ao afastamento do casal devido a atencéo
integral dispensada por ela a sua filha, que acabou por ocasionar este afastamento. Beck e
Lopes (2007) afirmam uma realidade presente por meio da qual, devido ao surgimento da
doenca, aos desdobramentos de conflitos e a falta de atengdo e companheirismo, alguns casais
acabam por se separarem durante o curso da doenca.

Diante das mudancas na relacdo conjugal e na rotina familiar, muitos pais se
revezam no cuidado de seu/ua e filho/a ou um deles acaba ocupando o papel de protagonista
nesse cuidado. Nesse sentido, a dindmica pregressa também influencia no direcionamento e
na configuracdo da nova realidade de cuidado. Gesiane assim explicou: “Meu ex-marido era
usuario de droga e acabei me separando meses antes da descoberta do diagnostico de cancer
da minha filha, e ele ndo admitia separacéo e mesmo sabendo do caso dela ele era ausente
[...] 7. Observa-se que a doenca da filha ndo aproximou e também n&o repeliu o casal, mas
reforcou e repetiu a dindmica ausente ja desempenhada pela figura paterna.

Nesse contexto, afirma-se mais uma vez que a relagdo conjugal é afetada pelo
cancer. O afastamento sexual dos conjuges, as auséncias e 0 cansa¢co fisico e mental
apresentam-se como comportamentos negativos vivenciados nesse periodo. Por sua vez, o
sentimento de compreensdo e apoio mutuo apresenta-se como exemplo de comportamento
positivo. Por estar vivendo um periodo voltado para o cuidado do/a filho/a em tratamento, ha
a consequente reducdo de tempo disponivel para o casal. Entretanto conforme os
depoimentos, quatro participantes, Tarcizio, Marcos, Jurandir e Tomazia, demonstraram ter
mais habilidade em conciliar esse momento, fortalecendo mais o seu relacionamento conjugal
e, com isso, podendo enfrentd-lo com maior suporte. Ja Delita e Gesiane, explicitaram, que
devido a dedicacdo exclusiva despendida as respectivas filhas durante o processo do cancer,
ocorreu o afastamento por parte dos esposos, devido ao fato de ndo conseguirem entender e

administrar a situacdo do momento vivenciado.
3.2 MUDANCAS NO AMBITO LABORAL

As mudangas no ambito laboral sdo bastante variadas. Em sintese, foram
estabelecidas duas categorias de analise, sendo a primeira referente a rotina laboral apds o

diagnostico, e a segunda referente ao apoio da empresa e dos colegas de trabalho.

3.2.1 Rotina laboral apds o diagnostico
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De acordo com Silva (2009), a hospitalizacdo € um ponto de destaque no adoecer
de um/a filho/a e interfere na familia como um todo, pois desorganiza as rotinas, traz o
sofrimento da vivéncia com o/a filho/a doente, altera o cotidiano familiar e as
responsabilidades laborais que, diversas vezes, sdo deixadas de lado. Sobre tais aspectos,
Jurandir retratou um bom exemplo que evidencia as dificuldades laborais vivenciadas durante
0 periodo da doenga: “Sabe, ndo tive condi¢des psicoldgicas, fiquei muito desnorteado,
mudou toda minha rotina, tentei trabalhar, fui dois dias, o servico ndo andava, minha mente
sO pensava nele 1& no hospital”. Marcos também exemplificou essas dificuldades
mencionando que “Desde o momento do diagnostico, eu ndo tive condi¢cdes emocionais,
figuei muito abalado, sé chorava, ndo conseguiu desempenhar minhas funcGes dentro
trabalho”. Evidencia-se, a partir dos relatos, a dificuldade de enfrentamento, nesse caso
vivenciado pelos pais das criancas diagnosticadas com cancer, diante da impossibilidade do
retorno imediato a rotina devido ao abalo emocional sofrido durante o periodo da doenga.
Abalo esse que acabou por comprometer significativamente suas respectivas atividades
laborais devido ao grande momento de sobrecarga fisica e psicoldgica na adaptacéo para lidar
com a doenca de seus/uas filhos/as.

O desligamento do trabalho foi apontado por um dos participantes como recurso
para enfrentar e vivenciar a situacdo da doenca da filha. Diante a sensacdo de impoténcia e 0s
abalos fisicos e psicoldgicos devido as alteragbes vivenciadas na rotina, o pedido de demissao
veio atrelado a priorizacdo do cuidado da familia e, principalmente, ao paciente
diagnosticado. Tarcizio assim explicou: “Quando aconteceu com meu filho, ainda continuei
trabalhando, mas quando aconteceu com minha filha, eu trabalhava, fiquei arrasado, houve
um desgaste emocional, abandonei a empresa”. Nesse caso, percebe-se que, devido ao
desgaste emocional vivenciado anteriormente quando seu outro filho foi diagnosticado e veio
a Obito pela mesma patologia, as condicdes psicoldgicas quanto a nova realidade tornaram-se
impeditivas de continuar investindo em sua carreira, optando pela demissdo e pelo
investimento no cuidado de sua filha. Corroborando a dificuldade apresentada por Tarcizio,
Valle e Ramalho (2008) conclui que no processo da doenca, devido ao grande desgaste
emocional, os membros da familia precisam reorganizar suas carreiras e trabalhos, visto que,
muitas vezes, sentem-se incapacitados para irem ao trabalho, ausentando-se por néo
conseguirem se concentrar nas atividades laborais que deveriam desempenhar. Neste caso
Tarcizio contou com o apoio de colegas e a comunidades, que ajudaram com cestas basicas,

dinheiro arrecadados com rifas e bingos.
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Outro fato € apontado por Amador (2013, p. 267), quando expde que “a realidade
de pais e mées no cuidado a crianga com cancer geralmente difere quando se trata de perda
financeira, abandono ao trabalho e as atividades cotidianas”. Como percebido no relato de
Delita, geralmente ¢ atrelado ao papel da mée a funcdo de protecédo e cuidado: “Fiquei dois
anos sem trabalhar e néo tive cabeca, vivia no hospital. S6 pensava em minha filha [...] . Seu
depoimento reforga que geralmente sdo as maes que acabam por priorizar o cuidado ao/a
filho/a doente em detrimento a sua vida pessoal e profissional. Gesiane apontou o seguinte:
“Na época, ndo pensei duas vezes, afastei do trabalho por vinte dias, fiquei direto hospital
com minha menina, sentia que ela ficava mais calma com minha presenca, sabe, confiante ”.
Nesse sentido, Alves e outros (2016, p. 6) ressaltam que “as maes que possuem um filho com
cancer sentem a obrigacdo de dedicarem-se integralmente, privando-se do que, anteriormente
a doenca, era-lhe prazeroso e fazia parte do seu cotidiano [...], passando a maior parte do seu
tempo no hospital”. Diante da nova realidade, por diversas vezes as médes ocupam um lugar de
destaque em relagéo ao cuidado, surgindo como protagonistas desse amparo.

Em sintese, sendo a doenca um episodio na vida das familias que provoca ruptura
dos referenciais, a vulnerabilidade a qual os pais estdo expostos suscita novas situacdes
imprevisiveis e inerentes a vida. Ap6s o choque inicial e o desgaste emocional, todos os
participantes mostraram esgotados psicologicamente, apresentando dificuldades para o
retorno laboral, prejuizos e dificuldades financeiras relacionadas a esse momento de
afastamento do trabalho, e a necessitando de maior plasticidade e organizacdo financeira, uma
vez que as condi¢bes psicoldgicas e contextuais influenciam diretamente na impossibilidade

de comparecimento ao trabalho.
3.2.2 Apoio da empresa e dos colegas de trabalho

Mediante as mudangas e os desafios encarados pelos familiares de um/a paciente
acometido/a pelo céancer, e diante das dificuldades e do impacto na esfera laboral da vida,
presentifica-se a necessidade de maior atencédo e solidariedade por parte da organizacao e dos
proprios colegas de trabalho, para que seja possivel oferecer minimamente um suporte
psicologico a pessoa que estd afetada por todo o desgaste emocional da doenca que abarca a
familia. De acordo com Hayakawa e outros (2010, p. 443), “a solidariedade é a capacidade de
compartilhar, € um lago ou vinculo reciproco de pessoas ou coisas, que promove adesdo ou
apoio a causas sociais que envolvem grupos [...]”, sendo o apoio dos colegas de trabalho e da
propria organizacdo um fator positivo, visto como suporte relevante para 0 momento

vivenciado pela familia.
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Marcos, emocionado, comentou 0 seguinte: “Por eu estar pouco tempo aqui em
Santa Catarina, somente dois meses de trabalho, fiquei muito comovido com meus colegas,
todos muitos solidarios conosco naquele momento, oferecendo-se até para cuidar de minha
filha no hospital, e ajudando na parte financeira”. Tarcizio ressaltou também que se sentiu
surpreendido, assim relatando: “Meus colegas de trabalho me surpreenderam, ajudaram
muito, pois ficava o tempo todo no hospital com meu filho, entdo para me ajudar meus
colegas doaram alimentos, fizeram rifas, além das visitas que faziam no hospital para me dar
apoio. Com as presencas destes colegas me senti fortalecido”. Observou-se nas falas que “as
redes de apoio também colaboraram para que as familias desenvolvam meios para superar as
dificuldades, inicialmente enfrentadas sozinhas, mostrando-se como fonte eficaz para os
enfrentamentos cotidianos” (HAYAKAWA et al., 2010, p. 444), reforcando também a
necessidade de apoio afetivo e financeiro para os pais que estdo passando pela situacdo de
tratamento do cancer de um/a filho/a.

Ressalta-se que apesar da sobrecarga emocional a que estdo expostos, 0s pais
precisam de uma estratégia de enfrentamento para superar ndo s6 a doenca do/a filho/a, mas
também a falta de apoio da empresa se for o caso. Tarcizio enfatizou que recebeu apoio dos
seus colegas de trabalho (conforme exposto no paragrafo acima), mas que a empresa que
trabalhava ndo Ihe apoiou e s6 ndo efetuou seu desligamento do trabalho por receio de receber
um processo judicial. Durante o depoimento Tarcizio explicitou seu ressentimento em relacao
a postura da empresa, pois acreditou que por trabalhar ha 20 anos na mesma institui¢éo, ao
passar por um momento de extremo sofrimento e necessitar afastar-se de suas atividades
laborais, a empresa poderia ter Ihe ofertado também, apoio emocional. Nesse sentido, Alves e
outros (2016) apontam que a mudanca abrupta na dindmica familiar muitas vezes acarreta
dificuldades no trabalho, contribuindo para que a empresa tome decisfes para as quais 0 ser
humano ndo estd preparado para enfrentar ou mesmo se adaptar a nova condi¢cdo, como € o
exemplo da demissdo em um periodo de extrema fragilidade.

De acordo Hayakawa et al., (2010) atualmente, voltadas a atender aos padrbes
internacionais, as organizacdes voltam suas preocupaces ndo s6 ao lucro, mas também,
dentre outras coisas, para a responsabilidade social para com os seus colaboradores. Marcos
apresentou uma situacdo vivenciada diferente da apontada por Tarcizio: “A empresa na qual
eu e minha esposa trabalhavamos nos deu vinte dias de folga, foi o tempo que ficamos no
hospital com a filha, e mais, ndo descontaram do nosso salario, recebemos o valor normal.
Depois voltamos a trabalhar em horéarios alternados para facilitar os cuidados com ela”.

Mais uma vez é possivel ressaltar que “[...] em situacbes de doenca, a relacdo com o
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trabalho/empregador tanto pode se desenvolver de forma positiva quanto negativa”
(HAYAKAWA et al., 2010, p. 444).

Dupas e outros (2012) afirmam que as pessoas que se colocaram a disposi¢ao para
ajudar, seja materialmente ou financeiramente, doando medicamentos, orando ou
modestamente estendendo a ma&o, proporcionaram mais forga e coragem para encarar a
situacdo. Nesse sentido, todos os participantes da pesquisa relataram o apoio prestado por seus
colegas de trabalho. Quatro dos participantes relataram o apoio prestado pela organizacdo em
que trabalhavam. Dois, dos seis entrevistados, relataram ressentimento perante a falta deste
apoio durante a vivéncia de um periodo extremamente critico e conturbado na vida pessoal.
Ressalta-se 0 quanto o apoio emocional despendido pela organizacdo de trabalho é
importante, uma vez que os participantes relataram sentir-se amparados e agradecidos,

reconhecendo a importancia desse apoio para enfrentar os desafios que estavam vivenciando.

3.3 CONSEQUENCIAS NO AMBITO SOCIAL

Em relacdo as consequéncias no ambito social, foram estabelecidas para analise
dos dados trés categorias sendo a primeira as implica¢fes da doenca na vida social, com seus
efeitos nas mudangas de comportamento, ou ndo, na vida dos pais; a segunda o apoio
recebido pelos pais vindos dos profissionais da satde e de redes comunitarias; e a terceira as

crengas religiosas.
3.3.1 As implicacBes da doenca na vida social dos pais

O ambito social € considerado um pilar importante na vida das pessoas dos
sujeitos, visto que é algo fundamental a existéncia e a sobrevivéncia dos seres humanos
enquanto individuos. Nesse sentido, Di Primio e outros (2010, p. 120) apontam que “a familia
quando acometida por uma doenga em um de seus membros é analisada como um
microssistema em sua interacdo com seu mesossistema (familia, hospital, igreja,
comunidade)”, ou seja, a familia volta-se aos recursos e ao amparo do mesossistema e busca
alternativas de enfrentamento para a situacdo que esta vivenciando com o acometimento da
doenca.

Foi possivel observar, a partir do relato dos participantes, que as atividades sociais
estavam bastante atreladas a religido e a igreja. Tomazia, entretanto, apontou que devido a
doenca da filha a sua vida social foi abalada: “A nossa vida social, devido meu marido fazer
parte da diretoria da igreja, nés sempre estamos envolvidos com algo (festas, catequeses,

cursinhos), na época deixamos de participar tudo, foi bem dificil, nos isolamos por motivo de
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minha filha ter restricbes médicas”. Evidencia-se, aqui, que é comum que 0S pais
desempenhem a fungdo de acompanhar a crianca doente durante o tratamento, dedicando-se
integralmente a ela, abrindo méo de seu trabalho, da vida social e at¢ mesmo da rotina da
casa, restringindo também suas vidas ao contexto hospitalar e ao contato com médicos e
enfermeiros. Jurandir assim expds: “Nossa vida social era bem dificil, era limitada a ir a casa
de familiares, ir & igreja proximo de casa, e depois com a doenga do meu menino, nossa vida
social tornou-se praticamente inexistente, era s6 hospital, consulta médica e viagem para
Floriandpolis para fazer exames”. Esse depoimento nos mostra como as questdes financeiras
também influenciam no aspecto da vida social.

O distanciamento da manutencdo da vida social é apontando por Castro e
Piccinini (2002) quando descrevem que durante a doenca, a vida social é substituida por
constantes visitas aos médicos, medicacGes e hospitalizacbes da crianca. Gisiane, nesse
sentido, relatou: “Sabe, minha vida social passou a ser de visitas ao médico, casa Guido e ir
ao culto”, reforcando mais uma vez o vinculo religioso e a constante vivéncia de espacos
circunscritos a doenca da filha.

Di Primio e outros (2010) ressaltam que mediante o processo da doenca e o
tratamento da crianca com cancer, a familia tem que aprender a lidar com um mundo diferente
do seu, visto que a dinamica e a logica sdo muito diferentes de seu cotidiano. Delita contou
que antes do acontecido com sua filha, ela tinha uma vida social bem tumultuada, com festas,
passeios e outras atividades, e entdo sua vida ficou limitada ao hospital por dois anos e meio,
devido as complicacdes que sua filha teve durante todo o processo, exemplificando a
necessidade de adaptacdo a nova realidade e as demandas que surgiram a partir da doenca da
filha.

Ressalta-se que uma doenca grave pode fragilizar os vinculos anteriormente
estabelecidos, uma vez que a familia se volta ao cuidado do/a paciente, deixando de lado
outras esferas de suas vidas. Tarcizio relatou que a doenca restringiu ainda mais seus lacos
sociais: “Nossa vida sempre foi muito voltada para a familia, ndo tendo convivio frequente no
meio social, e dai, com a doenca, ai mesmo que ficou restrita ao hospital . E possivel afirmar
que podem ocorrer diversas rupturas devido a hospitalizacdo. Alves e outros (2016) ressaltam
que a condicdo de vulnerabilidade imposta a que esses pais se encontram permite uma
reflexdo a respeito da forma como o ser humano est4 colocado no mundo e também sobre as
suas relacoes.

Assim sendo, mesmo possuindo uma boa rede de relacionamento social, muitos

vinculos familiares e sociais podem ser fragilizados pela doenca devido a alteracdo da rotina
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da familia. Outros relacionamentos séo intensificados, como, por exemplo, o convivio no
hospital com toda a equipe de profissionais da saude e com todos que participam do periodo
de tratamento do/a paciente, incluindo também as casas de apoio, sendo 0s ambientes

circunscritos a doenca da crianga os espacos que acabam ficando em maior evidéncia.

3.3.2 Apoio recebido pelos pais dos profissionais da satde e das redes comunitérias

Para Cardoso (2007), a intervencdo primordial e inicial da equipe multidisciplinar
com os familiares geralmente é remetida a desmistificacdo do carater mortal do céancer.
Baseando-se nessa premissa, para apaziguar e dar suporte aos pais e demais familiares, é
necessario que a familia compreenda que cada caso € Unico e como tal deve ser tratado.

Na fase do diagnostico, diante do desconhecido, as familias contam com o apoio
de redes de profissionais qualificados da area da saude e de redes comunitarias que fazem um
importante trabalho de acolhimento dessas familias, que além da desorientacdo do momento,
geralmente moram distantes dos centros de referéncia de tratamento e muitas vezes nao
possuem recursos financeiros. Marcos € um desses exemplos, pois assim explanou: “Posso
dizer-te que pelo pouco tempo em Santa Catarina, fomos bem recebidos pela equipe de
enfermagem, este [sic] que nos auxiliaram e nos deram apoio necessario para aliviar a dor
deste processo doloroso”. Afirma-se que o/a enfermeiro/a desenvolve um papel importante,
sendo considerado/a um/a apoiador/a para a familia da crianca doente e seu suporte uma de
suas funcdes primordiais (DI PRIMIO et al., 2010).

Diante da realidade traumética de um diagndstico de céancer, € de suma
importancia o apoio emocional, que é visto como um fator que influencia as estratégias de
enfrentamento da doenca do/a filho/a pelos pais. Os participantes da pesquisa evidenciaram a
importancia do apoio recebido, destacando também o papel do/a profissional da Psicologia.
Para Delita: “Os médicos, equipe de enfermeiros e psicologos foram muito atenciosos durante
todo o tratamento, naquele momento de dor [...]. A psicéloga foi muito importante naquele
momento de dor, teve paciéncia diante da minha confuséo de sentimentos [...] . O tratamento
do céncer, tanto para a familia como o paciente, torna-se um momento dificil e que exige
tratamento psicoldgico. Desta forma a “psico-oncologia” vem se e constituindo em ferramenta
indispensavel para promover melhorias na qualidade de vida do paciente com cancer e da sua
familia no processo de enfrentamento ou situagdes estressantes relacionadas ao tratamento da
doenga (CARVALHO, 2002). Para Jurandir: “Ficamos muito tempo no hospital, fomos muito
bem tratados, todos profissionais nos ajudaram, mas a psicologa foi essencial, nos acolheu

no momento de dor e de mistura de sentimentos, eu sentia medo, desespero, ajudou aliviando
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meu coragdo [...] 7. Nesse sentido, Gesiane assim acrescentou: “Gragas a Deus a psicdloga
nos acolheu, porque cheguei a um estado emocional de confusdo mental, ndo sabia e n&o
acreditava que minha filha estava com cancer, entéo a Psicologa foi explicando, conversando
e fui ficando mais tranquila, e tive que entender, foi dificil e chorei muito”. Quanto ao papel
do psicologo hospitalar, Cardoso (2007, p. 21) afirma que “um dos meios de minimizar e
organizar a confusdo de sentimentos que acomete 0s pais com o recebimento do diagnostico
do filho é desmistificar o carater mortal do cancer [..]”, trazendo a importancia de
profissionais qualificados que auxiliam os pais no processo de compreensdo da doenca e de
reorganizacdo emocional para enfrentar os desafios advindos do proprio diagnostico e do
tratamento.

Nesse sentido, é fundamental que os profissionais da salde construam uma
relacdo de respeito e confiangca com a familia, fazendo do ambiente hospitalar um local
humanizado e acolhedor (SILVA, 2009). Acrescenta-se, entretanto, que nao apenas 0S
profissionais da salde estiveram envolvidos na tarefa de auxiliar os pais desde o inicio e
durante o tratamento, pois houve diversas citacfes quanto ao suporte dado a essas familias
pela ONG Casa Guido, que além de acolhimentos para acomodacao, ajudou na alimentacéo,
nos deslocamentos e nas questdes financeiras para que fossem realizados exames clinicos.
Como exemplo, atrelado a um sentimento de gratiddo, Delita simplificou a importancia da
ajuda recebida: “Eu e minha filha tivemos muita ajuda da ONG Casa Guido, fomos muito bem
recebidas por todos e até hoje vamos la [...] 7. Jurandir corrobora com a afirmacéo, expondo:
“Tivemos muito apoio da ONG Casa Guido, foi uma bengdo em nossas vidas, nds recebemos
alimentacdo, pernoitava na casa e ganhavamos cesta basica e até hoje recebemos apoio .

Com a demonstracdo dos participantes de que receberam apoio psicoldgico e
suporte necessario no tratamento da doenca do/a seu/ua filho/a pela instituigdo ONG “Casa
Guido”, é possivel afirmar a importancia das casas de apoio. Nesse sentido, Lima (2004, p.
186) acrescenta que “as Casas de Apoio surgiram para dar um suporte ao tratamento do
cancer infantil, principalmente para contribuir para que este fosse mais humanizado”. Desse
modo, ofertam ndo sé doacbes materiais e profissionais especializados, trazem personagem
gue possa contribuir na parte ludica, utilizando o brincar como recurso para melhorar a
qualidade de vida durante o periodo da enfermidade. Um exemplo trazido por Jurandir foi o
seguinte: “[...] Outro amigo que apareceu e nos ajudou muito foi 0 personagem Batman, que
ajudou meu filho fazer radioterapia sem precisar dar medica¢do”, mencionando que o
personagem Batman fez brincadeiras como seu filho, o qual, no dia da radioterapia, devido a

essa estratégia, disse que ndo precisava de medicacdo. Esse depoimento expressado pelo pai
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de forma positiva demonstrou a importancia do contexto ludico para a crianga no
enfrentamento da doenca.

Dias e outros (2013, p. 611) apontam que “o brinquedo e o brincar tém importante
valor terapéutico e educativo para as criangas hospitalizadas, pois restabelecem o fisico e 0
emocional [...]”, tornando assim o ambiente hospitalar menos traumatizante e mais alegre,
proporcionando condi¢des melhores para a recuperagdo. Portanto, pode-se perceber que 0s
trabalhos ludicos surtem efeitos positivos, como no exemplo em que deixou a crianga mais
tranquila para tratamento com a radioterapia, visto que naquele momento o brincar
representou uma fuga da realidade e um meio de auxilio para reestruturagdo emocional,
representando um forte recurso para o tratamento do cancer infantil.

Destaca-se a importancia das redes de suporte para os familiares e para a propria
crianca. Vieira (2004), nesse sentido, apresenta que as redes de suporte a crianca e a sua
familia foram criadas e desenvolvidas para serem eficazes ao que se propGem em termos de
assisténcia as necessidades dos membros. Apesar das dificuldades inerentes ao momento, o
apoio e a necessidade de vinculos mais solidos apresentam-se como de extrema relevancia e o
apoio dos profissionais da saude e das redes comunitarias € visto como um acalento no

momento de dor.

3.3.3 Crengas religiosas

Em momentos de dificuldades, as pessoas religiosas se apegam com intensidade a
suas religies, acreditando que um ser superior intercedera por elas, como forma de ganhar
forcas para superar as adversidades a que estdo expostas. Para Silva (2009 p. 794), “a
espiritualidade ou a religiosidade pode trazer conforto espiritual, despertar sentimentos de
esperanca, além de ser um fator adicional de aceitacdo, no tratamento de doencas cronicas
como o cancer, além de atuar na reducdo de fatores estressantes e aumento da qualidade de
vida”. Dessa forma, observou-se que a ocorréncia de uma doenga grave na familia
potencializa a crenca de que a ajuda de um ser supremo se torna fundamental para promover a
reabilitacdo do paciente. Marcos relatou a eficacia e a busca de recursos pela fé diante da
doencga: “Passamos a orar muito e acreditamos que nossa filha recebeu um milagre divino,
nos fortaleceu na fé naquela fase dificil, e com isso tudo aprendi a orar todos os dias e
agradecer ”. A crenca em Deus e a busca por um milagre apresentaram-se como uma base
necessaria para superar o0 momento tdo doloroso pelo que a familia passou. Por meio de

crengas e da espiritualidade “[...] é possivel dar sentido & vida e aos acontecimentos que
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permeiam a existéncia, amenizando os conflitos decorrentes de uma situacdo que surge de
forma inesperada e com sofrimento” (ALVES et al., 2016, p. 22).

O fortalecimento da fé atraves da religiosidade foi relatado também por Delita,
que relatou um sonho que teve com sua filha. Delita atribuiu também a Deus a resolucéo dos
problemas de salde de sua filha: “Ao fazer um novo exame em minha filha, veio & noticia que
seu cancer se espalhou, entdo chorei e implorei a Deus. Durante a madrugada, sonhei com a
imagem de um ser vestido com uma tunica branca ensanguentada que me disse ‘Tua filha
esta salva’. Chorei muito e disse que era um milagre ”. A crenca divina pode ser considerada
uma fonte de enfrentamento da doenca e base para a esperanca de cura da enfermidade.

Em resumo, o conforto, a cura, a seguranca e a obtengdo de forca na fé espiritual
s&o apontados como essenciais durante esse momento tdo dificil (BELTRAO et al., 2007),
visto que praticas espirituais sdo acdes realizadas pela familia, destinadas a aliviar o
sofrimento, produzir o efeito de calma e focalizar a atencdo na esperanga, antevendo um
futuro promissor. Gesiane fez a seguinte exposi¢édo: “Naquela noite, eu me apeguei a Jesus,
passei a noite de joelhos orando, e eu falei ‘Deus, cura minha filha’, e a entreguei a ele e
disse ‘Seja feita a tua vontade’, mas jamais perdi a esperanga, a oracdo me manteve
tranquila e pensei, ‘Ele nunca falhou comigo’”. Mais uma vez a oracao e a fé estdo presentes
na vida dos pais, pois acreditam que Deus é sua fonte de forca, que os ajudam a ultrapassar as
dificuldades, levando-os a enxergar novas perspectivas futuras, como se a presenca de Deus
em suas vidas suprimisse barreiras e os amparasse, dando-lhes forcas (MONTEIRO et al.,
2008).

A esperanca e a fé sdo consideradas elementos fundamentais a familia de um
doente, pois auxiliam no processo de entendimento, de conforto e na busca de
enfrentamentos, inspirando coragem para superar as aflicdes que atormentam a todos. Como
exemplo, Jurandir expds assim sua fé: “Nesta hora veio em minha mente ‘Deus € pai e um ser
supremo, soO ele pode, s6 ele nos fortalece, e ele vai livrar meu filho de todo mal’”, afirmando
que buscou a presenca de Deus em sua vida por meio de oragdes. Nesse sentido, Beck e Lopes
(2007) afirmam que normalmente a espiritualidade e as forcas séo representadas na figura de
Deus.

A fé na busca pela cura é presenca constante em todos os depoimentos, pois todos
demonstraram acreditar que Deus iria conduzir da melhor maneira a vida de seus/uas
filhos/as. Assim, os pais buscaram na religiosidade a forca para enfrentar a situagdo de forma
digna e ter o amparo para que pudessem dar a melhor assisténcia possivel aos/as seus/uas

filhos/as de acordo com os designios de Deus. Um exemplo disso é explicitado por Tomazia
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que afirmou com clareza: “Somos catdlicos fervorosos, gragas nossa fé que nos fortaleceu
naquela fase, sentimos muito a presenca de Deus no nosso lado, sempre fomos muito
esperan¢osos ”, mais uma vez evidenciando que a fé e as crencas trazem aos pais a obtencédo
da forca para conseguir vencer as barreiras que estavam vivenciando. Moreira-Almeida,
Lotufo Neto e Koenig (2006) apresentam que embora os estudos sejam insuficientes para
comprovar a eficicia da crenca, a fé e a espiritualidade no processo de cura trazem um
significativo efeito ao bem-estar dos envolvidos, trazendo melhorias na qualidade de vida,
bem como a diminuicdo do indice de depressdo para aqueles que buscam essa forma de
combate e de enfrentamento da doenga.

De acordo com os relatos, a Psicologia e Religido podem ser associdveis. A
Psicologia e a Religido se encontram em niveis ontoldgicos diferentes, entretanto, ambas
acabam por assumir uma postura complementar em suas funcgdes, de modo que a “religido
pode provocar a cura psiquica ao proporcionar bem-estar psicoldgico pelo alivio das aflicGes,
que levar o paciente a reencontrar a fé” (PINTOS, 2007, apud AQUINO et al.,2009, p.235).

Foi possivel concluir que a fé e a espiritualidade estiveram presentes na vida dos
participantes, sendo um recurso bastante utilizado principalmente nos momentos mais dificeis
do enfrentamento da doenca. Pode-se observar que a crenca e a espiritualidade podem
influenciar o autocuidado em relacdo a doenca, podendo influenciar inclusive na recuperacéo
e no restabelecimento da salude, bem como no amparo emocional dos cuidadores que
buscavam também na fé um suporte para continuarem acreditando nas possibilidades de cura.
Os pais entrevistados demonstraram, através de seus relatos, que acreditam nos beneficios da
espiritualidade, os quais estdo relacionados aos sentimentos de forga, tranquilidade e
confianca.

4 CONSIDERACOES FINAIS

Esta pesquisa teve como objetivo analisar os impactos na vida de pais que tiveram
seus filhos diagnosticados com cancer infantil. De modo geral, durante as entrevistas e a
andlise das mesmas, foi perceptivel a dimensdo do estigma do céncer, como uma doenca
temerosa e mortal, sendo este 0 aspecto que mais assombra os pacientes e a familia. Ainda,
associado a diversos sentimentos, o diagnostico de cancer acometido por uma crianca durante
sua infancia, envolve diversas implica¢Ges e demanda novos rearranjos, sendo considerado, 0
momento de diagnoéstico, de extrema fragilidade e sofrimento. Neste sentido, com o medo
iminente da morte e uma mudancga dréstica na rotina da familia, o cancer infantil gera

impactos psicoldgicos, como medo, angustia e desespero.
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No ambito familiar, pode-se perceber conforme os relatos dos pais, as
dificuldades de aceitacdo do diagndstico e a tristeza de vivenciar os momentos circunscritos a
doenca. Apesar dos avancos tecnologicos que a cada década ganham mais forca, a relagdo da
familia e da crianca com o cancer € bastante delicada. Impactos sédo observados em todos os
aspectos da vida das familias e das pessoas envolvidas no processo da doenca.

A familia expandida também ¢ afetada e a mobilizacdo dos familiares representou
um significado importante na rede de suporte tanto para a crian¢a diagnosticada quanto para a
familia nuclear. Em especifico, a propria relagdo conjugal sofre mudancas e necessita de
novas maneiras de ser vivenciada, visto que é possivel observar relatos de aproximacdo ou
afastamento do casal, balizado pelas estratégias de enfrentamento da doenca e também da
prépria dinamica do casal.

Inerente as mudancas da dinamica familiar, observou-se também que as mudancas
laborais foram fortemente atingidas, e consequéncias tanto positivas quanto negativas séo
geradas a partir disso. Como exemplos positivos, o carinho dos colegas de trabalho e a ajuda
disponibilizada por eles, foram relatados como um diferencial positivo, como suporte para o
processo de tratamento e doenca do/a filho/a. Por outro lado, os negativos sdo o abandono do
trabalho, por falta de suporte, e decepgdo com a organizacgdo, por exemplo, os quais abalam
consideravelmente as questdes financeiras da familia, que ja esta passando por um momento
vulneravel, acarretando mais uma preocupacao.

Quanto as consequéncias sociais, relatos de afastamento e até rompimento da vida
social foram relatados. Devido aos problemas da doenca, as restricbes médicas e proprio
cuidado com o filho, o distanciamento da manutencdo da vida social foi resultado do
envolvimento com a doenca em tempo integral. Deste modo, os aspectos sociais foram
substituidos por constantes visitas aos médicos, medicacdes e hospitalizacdes da crianca,
sendo o circulo de novas amizades ou lugares frequentados, circunscritos a espacos de
tratamento e acolhimento da crianga e da doenca.

Neste sentido, o apoio da rede de profissionais qualificados da area da saude,
comunitarias e de instituicbes de apoio, foi considerado significativo durante o processo da
doenga, visto 0 apoio emocional, suporte e orientagcdes ofertadas por estes espagos e pessoas
envolvidas. Ressalta-se que a equipe multidisciplinar foi apontada com destaque, visto que
auxiliaram os pacientes e seus familiares a entenderem o curso da doenga e como referéncias
de amparo e forca para continuar a luta didria para vencer o cancer. Com relagdo aos
profissionais da psicologia e, em especifico, ao apoio prestado pela psico-oncologia 0s

familiares sentiram-se amparados relatando que este auxilio prestado contribuiu durante o
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processo para minimizar o sofrimento e para sentirem-se acolhidos nas dependéncias do
hospital. Mais uma vez destacando a importancia destes profissionais durante o curso da
doenca do cancer infantil.

A espiritualidade, fé e crencas, foram consideradas também um suporte
importante e recorrido para buscar forgas para cuidar dos seus filhos doentes e ter amparo nos
momentos de desespero. Neste sentido, a religiosidade foi um dos principais mecanismos
encontrado para suportar o sofrimento que envolveu passar por momento dificil devido ao
cancer infantil.

Perante as diversas variaveis concernentes ao cancer infantil, bem como, as
peculiaridades de cada familia e aos fatores inerentes ao processo da doenca que € enfrentado
por quase todas as familias, € relevante que novos estudos e pesquisas sejam promovidos
sobre este assunto. Novos estudos que se dediquem a estudar e propor melhorias para a
preparacdo dos profissionais, ao contexto social e ao amparo da familia nuclear e estendida,
sdo exemplos de pesquisa que podem vir a auxiliar recursos e estratégias de enfrentamento e
suporte para familia e para a propria crianca.

Ressaltando que os dados obtidos reforcam os principios do papel da psicologia
diante os pais que recebem o diagnostico de cancer e do seu filho, visando o bem-estar
psicoldgico dos familiares e do prdprio paciente, e promovendo agdes e intervengdes que vao
ao encontro de beneficios para a contribuicdo da humanizacdo do cuidado e em prol da
desmistificacao da doenca “cancer”.

De modo especifico, sugere-se que para futuras pesquisas seja investigado
também o papel dos cuidadores diante do diagndstico e tratamento dos seus filhos,
compreendendo suas estratégias de enfrentamento, e buscando solugbes para intervir sobre

esta tematica.
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