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RESUMO
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Resumo

O presente estudo objetivou conhecer as implicagbes do cancer infantil na dindmica
familiar. Para tanto, realizou-se um estudo clinico-qualitativo composto por trés estudos
de caso com familias de criancas que haviam recebido o diagndstico de cancer infantil e
realizavam tratamento em uma cidade do sul do Brasil. Foram realizadas entrevistas
semidirigidas com 0s progenitores e 0s irmaos adolescentes; com as criangas, tanto o
paciente como seus irmaos menores, aplicou-se a técnica do desenho da familia com
estoria; além disso, foram realizadas observacdes no hospital e nas residéncias das
familias. Os dados foram submetidos a andlise de conteddo. Os resultados s&o
apresentados em trés artigos, de forma que cada um deles aborda um caso e enfatiza
uma das relagbes familiares. Um deles trata sobre o relacionamento conjugal, outro
sobre o parental e, por fim, um sobre o relacionamento fraterno. O artigo que reflete
acerca do subsistema conjugal demonstra que a relacdo conjugal é afetada pela vivéncia
da doenca da filha, a qual demanda do casal adaptacdes e reorganizacdo dos papéis. Ha
uma unido entre os cnjuges, porém, ela ocorre no sentido do cuidado da crianga, ao
passo que os aspectos intimos da relagdo ficam em segundo plano no inicio do
tratamento. O segundo artigo, que aborda a parentalidade frente a situacdo de
adoecimento, sugere que as atencdes da familia estdo destinadas ao cuidado da crianca
neste momento. Como consequéncia, ha uma aproximacdo entre 0s progenitores e a
filha adoecida e um afastamento das outras filhas. O terceiro e Gltimo artigo, que discute
a relacdo fraterna no contexto da enfermidade, aponta para uma relagdo de unido e
cuidado entre os irmdos para lidar com a situacdo e enfrentar as auséncias da mée no
ambiente do lar. Considerando os resultados apresentados, pode-se dizer que, de forma
geral, as familias se unem para enfrentar o acontecimento. Tendo em vista esse
contexto, conclui-se sobre a importancia de estudos e acGes em salde que possam
considerar a familia na visdo sistémica, de forma a compreender a inter-relacéo entre os
subsistemas familiares neste ambito e fomentar programas de promocéo de saude que
possam considerar todos os familiares e ndo apenas 0s que se envolvem diretamente
com o cuidado da crianga no hospital.

Palavras-chave: cancer infantil; dindmica familiar; relacdo fraterna; relagdo conjugal,
parentalidade.
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Abstract

The present study has as objective to know the implications of childhood cancer on
family dynamics. To this end, it was conducted with a clinical study-qualitative
comprising three case studies with families of children who had received the diagnosis
of childhood cancer and carried out treatment in a city in southern Brazil. The data
collection were through semi-guided interviews with parents and teenage brothers; with
children, both the patient and their younger brothers, applied the technique of drawing
the family with story; In addition, observations were performed at the hospital and the
homes of the families. The data were submitted to content analysis. The results are
presented in three articles, so that each one of them deals with a case and emphasizes
one of the family relations. One of them treats on the marital relationship, the other
about parental and, finally, one about the fraternal relationship. The article that reflects
about the conjugal subsystem demonstrates that the conjugal relationship is affected by
the experience of the child illness, which it demands by the couples adjustments and
reorganization of roles. There is a union between the spouses; however, it occurs in the
direction to the child care, while the intimate aspects of the relationship are in the
background at the beginning of the treatment. The second article, which addresses
parenting facing the situation of illness, suggests that the focus of the family are
intended for child care at this point. As a result, there is an approximation between
parents and the fallen ill daughter and a withdrawal from the other daughters. The third
and final article, which discusses the fraternal relationship in the context of the disease,
points to a relationship of unity and care between the brothers to deal with the situation
and take account of the absence of the mother in the home environment. Considering
the results presented, it can be said that, generally speaking, families joined together to
confront the event. In view of this context, it can be conclude on the importance of
studies and actions in health that may consider the family on systemic vision, in order to
understand the interrelation between family subsystems in these terms and foment
health promotion programs that may consider all the families and not just those who
engage directly with the child care at the hospital.

Keywords: childhood cancer; family dynamics; fraternal relationship; conjugal
relationship; parenthood.
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APRESENTACAO

O estudo a ser apresentado esta inserido na linha de pesquisa “Interven¢des em
problematicas de saude” do Programa de Pos-Graduagdo em Psicologia da Universidade
Federal de Santa Maria. Além disso, trata-se de uma das pesquisas que compde 0
Nucleo de Estudos Interdisciplinares em Saude na sua linha de pesquisa sobre
psicologia hospitalar, da qual a pesquisadora faz parte. A escolha pelo tema se originou
a partir de algumas vivéncias da pesquisadora no ambiente hospitalar, e mais
especificamente na ala de tratamento para céncer infantil, através da participacdo em
projetos de pesquisa e extensdo e da percepcao de que os estudos geralmente enfatizam
a crianca e o cuidador principal, muitas vezes negligenciando os demais membros da
familia que nédo estdo diretamente envolvidos com o cuidado hospitalar.

Optou-se por apresentar esta dissertacdo através de artigos cientificos a serem
enviados para publicacdo, de forma que esta escolha est4 de acordo com o Manual de
Estrutura e Apresentacdo de Monografias, Dissertacbes e Teses (MDT) da Universidade
Federal de Santa Maria em sua 8 edicdo de 2012. O referido manual permite este
formato, salientando que, neste caso, 0s elementos textuais podem ser constituidos de
acordo com as normas do periddico escolhido para o envio dos artigos. Assim, 0s
artigos serdo apresentados segundo as normas da American Psychological Association
(APA), as quais geralmente sdo utilizadas pelos periddicos cientificos da area.

A opcdo por este formato considera as demandas e objetivos do programa no
qual a pesquisa esta inserida, sendo um deles a publicacdo dos resultados da dissertacéo
no formato de artigos cientificos em periddicos. Deve-se considerar que sdo as
publicacbes que nos dizem sobre os conceitos de exceléncia dos programas de pds-
graduacdo, além de ser uma forma de compartilhar a reflexdo realizada com o estudo,
permitindo que esta chegue a comunidade cientifica de forma mais efetiva.

Dessa forma, inicialmente, apresenta-se a introducdo do estudo, a qual abarca a
revisao de literatura realizada sobre o tema. Em um segundo momento, aborda-se a
trajetéria metodoldgica da pesquisa, salientando alguns aspectos que ndo foram
contemplados nos artigos. Apds, apresentam-se 0s trés artigos, 0s quais expdem 0s
resultados e a discussdo dos dados do estudo. E, por fim, apresentam-se as

considerag0es finais referentes a todo o texto aqui apresentado.
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INTRODUCAO

Nas ultimas décadas, o cancer se transformou em um problema de salde publica
em ambito mundial. No que se refere ao Brasil, estimam-se, para 0 ano de 2014,
394.450 novos casos da doenga, exceto os tumores de pele ndo melanoma, ndo incluidos
neste nimero. Em relacdo ao cancer infanto-juvenil, especificamente, avalia-se que
ocorrerdo aproximadamente 11.840 novos casos, considerando criancas e adolescentes
com até 19 anos. Em 2011, foram 2.812 mortes por cancer infanto-juvenil no Brasil,
estando as neoplasias na segunda posicao de causa de Gbitos em criancas e adolescentes,
perdendo apenas para mortes por causas externas, sendo a doenca que mais resulta em
obitos. No que diz respeito aos tipos de cancer infanto-juvenil, na maior parte das
populagdes, a leucemia se caracteriza como 0 mais comum, representando cerca de 25 a
35% dos casos (INCA, 2014).

Assim, apesar dos avancos tecnoldgicos no que se refere ao diagnostico e ao
tratamento do cancer, a mortalidade como consequéncia da doenca ainda preocupa e 0s
significados atribuidos a ela continuam sendo aqueles do tempo em que a cura era mais
rara, ou seja, o cancer ¢ diretamente associado a questdes de morte e luto (KUBLER-
ROSS, 1989; SILVA, 2009b). Rolland (1995) pontua que o fato de uma doenca ter a
possibilidade de provocar a morte tem como consequéncia um significativo impacto no
ambito psicossocial. Além disso, a vivéncia de uma doenca como o cancer repercute de
forma importante na vida do paciente e de sua familia, alterando a rotina de todos
(KUBLER-ROSS, 1989). Tratando-se especificamente do ambito infantil, o impacto
emocional e o sofrimento sdo experienciados por toda a familia do paciente, a qual
compartilha a descoberta da enfermidade e as situacdes que surgem como consequéncia
do tratamento e do cuidado necessario a crianca. A familia encontra-se sujeita a
modificacfes em sua rotina e a reorganizacdo do cotidiano que existia anteriormente ao
diagnostico da crianca (MELO et al., 2012; SALCI; MARCON, 2011).

Para a familia, receber o diagndstico de uma doenca cronica significa passar por
uma crise vital, de forma que a doenga pode desequilibra-la. A noticia surge de maneira
inesperada e demanda do paciente e dos demais membros da familia o enfrentamento
das mudangas fisicas, das alternagdes entre os momentos de estabilidade e os de crise, e
da incerteza do funcionamento futuro (MCDANIEL; HEPWORTH; DOHERTY, 1994).

Esta situacdo de crise possui um curso prolongado e consequéncias que Sao muitas
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vezes definitivas, de forma que ndo ha como retornar ao passado, tendo como Unica
certeza 0 momento presente (SILVA; BARBIERI-FIGUEIREDO, 2011). No caso de
uma dindmica familiar conflituosa anteriormente a descoberta da doenca, a enfermidade
pode se configurar como um fator estressor em um ambiente j& tumultuado
(MCDANIEL; HEPWORTH; DOHERTY, 1994; ROLLAND, 1995; SILVA et al.,
2010).

Além disso, o diagnostico de cancer evoca diversos sentimentos e causa
repercussdes importantes na vida de qualquer pessoa. H4 uma nova realidade que
precisa ser enfrentada devido a alguns aspectos ligados a hospitalizacdo, a saber, a
rotina diferente do hospital, a distancia do lar e dos amigos, as auséncias escolares, o
convivio social restrito, a relacdo com pessoas desconhecidas e os procedimentos
médicos invasivos (ROMANO, 2008). Diante dessas mudancas, a familia vivencia um
luto antecipatorio, que ndo se refere apenas a possibilidade de morte fisica, mas aos
aspectos da nova rotina que se estabelece diante da vivéncia da doenga e do tratamento.
O luto pode se referir a atividade laboral que um dos progenitores tera que abandonar
para dar conta do cuidado, a perda da permanéncia no lar devido a hospitalizacdo, as
faltas na escola, a distancia dos amigos e da rotina infantil, e até mesmo ao luto pelo
corpo saudavel que sofrerd modificagdes por causa do tratamento (QUINTANA et al.,
2011). Dessa forma, a familia enfrenta a perda da salde, perda social e financeira, além
de conviver com a falta de controle em relacdo ao progndéstico da doenca do filho que
causa um grande impacto e um sentimento intenso de impoténcia diante do sofrimento
(SILVA, 2009a).

O luto antecipatério se configura como um processo que prepara a criangca e 0s
familiares para a dissolucdo dos lacos afetivos e para as possiveis perdas ao longo do
tratamento e da doenca, além da possibilidade da real morte fisica (SILVA, 2009a;
TORRES, 1999). Tanto o paciente como sua familia tendem a tristeza e a separagdo
antecipatdrias que estdo presentes em todas as fases de adaptacdo da doenca crénica. As
familias, diversas vezes, sentem-se presas diante de um desejo de intimidade e, ao
mesmo tempo, estdo frente a um impulso de afastar-se emocionalmente do membro que
estd doente. A possibilidade de perda futura pode atrapalhar a tentativa de manter o
funcionamento familiar equilibrado (ROLLAND, 1995). Por isso, € importante, neste
momento, que a familia conte com uma rede social extensa, constituida por vizinhos,
amigos e demais pessoas que se unam a familia para dar-lhe apoio, o que pode auxiliar
na superacado das dificuldades (PRIMIO et al., 2010).
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Castro (2010), afirma que, quando se trata do adoecimento de uma crianca, a
comocgao € maior, pois esta representa o futuro, de forma que os progenitores podem
entender a doenga como uma interrupcdo nos sonhos deles em relacdo ao
desenvolvimento do filho. Dessa maneira, no momento em que a familia percebe que a
doenca é cronica, ou seja, que vai acompanha-la por toda a vida, acaba tendo que
abdicar do sonho de ter uma crianca saudavel. Assim, ha a lamentacdo pela perda de
uma infancia “normal” e de um futuro imaginado para aquela crianca, a desisténcia de
esperangas e planos futuros. Ainda que este tipo de reacdo ocorra também no caso de
um adulto, quando se trata do adoecimento na infancia ha um sofrimento préprio da
perda de muitos anos de vida saudavel (MCDANIEL; HEPWORTH; DOHERTY,
1994).

Outra especificidade do adoecer na infancia diz respeito a questdes
desenvolvimentais. 1sso porque o surgimento e as exacerbacdes da doenca crbnica
podem ter importantes implicacdes para a crianca a longo prazo, a depender do estagio
de desenvolvimento em que ela se encontra. A doenga pode inclusive paralisar o
desenvolvimento da crianca, conforme o modo com que a familia ira lidar com a
doenca. E, no caso da crianca ndo receber a responsabilidade e os desafios adequados a
sua fase de desenvolvimento, o desequilibrio na familia estd mais propenso a ocorrer.
Em casos como este, considera-se que “a crianga desapareceu por tras da doenga”. Pode
ocorrer ainda de um irmédo ndo estar no foco emocional da familia ou ter que assumir
responsabilidades que ndo estdo de acordo com sua faixa etaria, de forma a ser privado
de experiéncias normais a sua idade. Da mesma forma que acontece com o0
desenvolvimento individual, algumas transicGes familiares previsiveis podem ser
paralisadas devido a doenca na infancia (MCDANIEL; HEPWORTH; DOHERTY,
1994, p. 219).

A maneira como 0s pais agem com a crian¢a € como se relacionam esté ligada
também a fase em que a doenca se encontra. Quando a crianga responde ao tratamento e
consegue brincar, os pais lidam com a situacdo mais naturalmente, apresentando,
inclusive, uma tendéncia a maior coesdo na relagcdo conjugal. Ja, quando a doenga
avanca para a situagdo de cronicidade, ha um novo abalo, o qual exige novas adaptagdes
que nem sempre sdo conseguidas com éxito (STEFFEN; CASTOLDI, 2006).

A percepcdo da equipe de saude acerca das demandas singulares dessas familias
também contribui para o reconhecimento das dificuldades e para a mobilizacdo de

recursos para que haja o enfrentamento e a adaptacao necessarios (SILVA et al., 2010).
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Assim, o impacto causado pelo cancer para o paciente e seus familiares deve ser
percebido considerando-se as questdes emocionais, socioecondmicas e culturais dos
mesmos, pois a doenga emerge nesse contexto e é também através dessa estrutura que se
dao as reacdes frente ao adoecer. Nesse contexto, torna-se clara a necessidade de que 0s
profissionais da satde considerem a familia como um foco de cuidado na assisténcia ao
paciente oncolégico, atentando para seus limites e capacidades de enfrentamento da
situacdo de doenca (CARVALHO, 2008).

Neste trabalho adota-se a visdo sistémica de familia, que compreende essa como
um grupo social natural, capaz de influenciar seus membros diante de mudancas
internas ou externas (MINUCHIN, 1982). A familia se caracteriza por ser um sistema
aberto que interage com outros sistemas, de forma que pode modificar e ser modificada
pelo contexto social em que se insere. Trata-se de um sistema em constante
transformacdo que busca manter um equilibrio dindmico (ANDOLFI, 1984).
Caracteriza-se, ainda, por ir além da soma de seus membros, no sentido de que eles se
relacionam a partir de certas combinaces ndo explicitas, mas que guiam as transacdes
da familia (CARTER; MCGOLDRICK, 1995; GOLDBETER-MERINFELD, 1998;
MINUCHIN, 1982). O sistema familiar € composto por subsistemas que diferenciam as
funcdes de cada individuo, de forma que um membro pode fazer parte de diferentes
subsistemas. Além disso, o0 sistema opera a partir de padrdes transacionais, que sao
formados por operacdes que se repetem e tém a capacidade de regular o comportamento
dos membros da familia, de forma que esta proporciona um esquema de referéncia aos
seus membros. Apesar da existéncia de padrdes relativamente estaveis de relagdo, a
familia necessita se adaptar quando ha a situacdo de algum membro sofrer um estresse
como o adoecimento. Nessa situacdo, os demais integrantes do sistema se acomodam as
mudancas podendo assumir diferentes papéis, 0s quais dizem respeito a forma pela qual
desempenham suas fungdes no sistema em determinado momento (CREPALDI, 1998;
MINUCHIN, 1982; ROLLAND, 1995; SILVA et al.,, 2010; WAGNER; TRONCO;
ARMANI, 2011).

Como demarcadores dos diferentes subsistemas, as fronteiras podem ser
definidas como as normas que ajustam a participagdo dos membros nas transacoes da
familia e a forma como elas ocorrem (GOLDBETER-MERINFELD, 1998;
MINUCHIN, 1982). Sdo “barreiras invisiveis que regulam o contato com os outros”
(NICHOLS; SCHWARTZ, 2007, p. 184) e possuem a funcdo de garantir a

diferenciacdo do sistema. As fronteiras podem ser nitidas, difusas e rigidas. As
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fronteiras nitidas permitem que os membros da familia desempenhem suas funcdes
especificas sem que haja interferéncias impréprias. Ao mesmo tempo, estas fronteiras
devem permitir a existéncia de contato entre os integrantes do subsistema e outras
pessoas (MINUCHIN, 1982).

Em familias com fronteiras difusas (familias emaranhadas) ndo ha uma clara
diferenciacdo entre os subsistemas, o que pode dificultar a adaptacdo e a mudanca
diante de situacOes estressantes. Sdo familias que ficam mais presas a si, 0 que tem
como consequéncia 0 aumento da comunicagdo e da preocupacao entre seus membros.
Familias que se encontram no limite extremo do emaranhamento possuem a
caracteristica de que as atitudes de um membro influenciam imediatamente os demais e
o estresse de alguém repercute profundamente através das fronteiras, afetando os outros
subsistemas (GOLDBETER-MERINFELD, 1998; MINUCHIN, 1982). Os membros
podem reagir de forma exagerada e interagir de maneira intrusiva em relacdo aos
demais. Assim, este subsistema permite um sentimento amplo de apoio mutuo, porém,
nédo estimula a independéncia e autonomia dos integrantes (NICHOLS; SCHWARTZ,
2007). O fato de o sistema ndo estar adequadamente diferenciado desencoraja a busca
pela resolucdo de problemas, fazendo com que os membros permanecam dependentes
um do outro (MINUCHIN, 1982).

Em familias com fronteiras rigidas (familias desligadas), torna-se dificil a
comunicacdo entre os subsistemas e a funcdo protetora da familia é prejudicada
(GOLDBETER-MERINFELD, 1998; MINUCHIN, 1982). Ha a tendéncia de os
membros ficarem mais independentes, mas também mais isolados, devido ao
distanciamento emocional existente entre eles. Esse distanciamento pode estimular a
autonomia e, a0 mesmo tempo, limitar a ajuda (GOLDBETER-MERINFELD, 1998;
NICHOLS; SCHWARTZ, 2007). Os sentimentos de lealdade e de pertencimento
podem ser prejudicados, o que dificulta as solicitagdes de apoio e de ajuda quando se
fizer necessario (GOLDBETER-MERINFELD, 1998; MINUCHIN, 1982). Assim,
normalmente a percepcdo dos problemas em relacdo a algum membro sé ocorre quando
ja estdo em grau avangado (MINUCHIN, 1982; NICHOLS; SCHWARTZ, 2007).

A maior parte das familias possui tanto subsistemas emaranhados como
desligados. Estas duas formas de relagdo podem gerar problemas no momento em que
sdo evocados mecanismos adaptativos. Enquanto a familia emaranhada consegue dar
conta das variagdes da rotina de forma rapida e intensa, a familia desligada geralmente

ndo responde, ainda que seja necessario (MINUCHIN, 1982).
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Para que se entenda a enfermidade crbnica através de uma perspectiva
desenvolvimental necessita-se entender a relacdo entre os trés tipos evolutivos, ou seja,
a doenga e os ciclos de vida do paciente e da familia (ROLLAND, 1995). O ciclo de
vida de um individuo ocorre dentro do ciclo de vida de sua familia, a qual se caracteriza
por ser o contexto primario do desenvolvimento (CARTER; MCGOLDRICK, 1995).
As familias deste estudo estdo vivenciando o momento de ciclo de vida da vida com
filhos pequenos, sendo esta uma fase na qual os membros estdo notadamente suscetiveis
as mudancas uns dos outros, jA que tanto as criancas como o0s adultos realizam
constantes transformag@es. E o momento no qual os progenitores necessitam encontrar
um equilibrio entre a conjugalidade e a parentalidade, pois se deparam com a questdo
dos limites necessarios aos filhos e com a entrada destes na escola. Além disso, o casal
depara-se com uma realidade que nem sempre vai ao encontro das expectativas, pois o
amor e a intimidade do casal estdo sujeitos a mudancas devido a pressdo da vida com
filhos pequenos (BERTHOUD; BERGAMI, 1997).

Cerveny e Berthoud (1997) pontuam que, ainda que haja novas configuracgoes
familiares, a familia permanece sendo um dos principais agentes formadores e por esta
razdo faz-se importante estudos que busquem entender e atentar para o funcionamento,
os padrdes, os valores e a estrutura da familia. Neste ambito e tendo em vista a
incidéncia do cancer infantil e as repercussdes da doenca para o sistema familiar, optou-
se pela realizacdo deste estudo. Assim, esta pesquisa torna-se relevante por considerar
ndo apenas o paciente, mas a familia como um todo, buscando entender a dindmica das
relagfes vivenciadas nesse contexto. Por dindmica familiar entende-se o modo de
funcionar da familia, como os integrantes se relacionam, o que inclui os motivos pelo
qual ela funciona de determinada maneira e as relagdes de poder que sao estabelecidas.
Além disso, abarca a meta da familia, ou seja, seu ideal, para onde suas atencGes se
direcionam, bem como os papéis que cada membro desempenha e as razGes para tal
(BERTHOUD, 1997).

Assim, considerar somente a crianca adoecida e/ou o cuidador principal seria
estudar uma fragmentacdo da realidade e ndo o todo. Como apontado por Minuchin
(1982), tendo o foco mais amplo, as possibilidades de intervencdes terapéuticas também
aumentam. No que se refere a psicologia, € interessante lembrar que, por muito tempo,
ela se ocupou da doenca e do individuo em particular, centrando sua atuacéo na clinica
particular e na psicopatologia. De acordo com Minuchin (1982), a forma tradicional de

se trabalhar com salde mental se originou de um encanto pela dindmica individual. A
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preocupacdo com a dimensédo do individuo dominou o campo dos terapeutas e levou-os
a centrarem-se no intrapsiquico. Como consequéncia, o tratamento focou de forma
exclusiva o individuo, como se este estivesse separado de seu meio. A partir deste ponto
de vista, os dados obtidos correspondiam somente ao que o préprio individuo pensava e
sentia sobre o que estava lIhe ocorrendo. Esse material, por sua vez, acabava reforcando
que o individuo fosse abordado separadamente de seu contexto.

A opcdo pela abordagem familiar no presente estudo justifica-se pelo interesse
na tematica da dinamica familiar frente ao cancer infantil e também pela percepcao de
que grande parte das pesquisas neste ambito focaliza o paciente, no caso a crianga com
cancer, ou esta e o cuidador principal, negligenciando a vivéncia da situacdo pelos
demais membros da familia. Lavee e Mey-Dan (2003) argumentam que grande parte
das pesquisas existentes sobre o tema enfoca membros da familia de maneira individual
e pontuam que geralmente as méaes é que seriam incluidas.

Realizou-se uma busca sistematica de artigos cientificos nas bases de dados
Pepsic, Scielo e Lilacs, utilizando-se os descritores ‘family and childhood cancer’, e
‘family and childhood and cancer’, de forma que foram consideradas as publicagdes dos
ultimos 10 anos (2003 a 2013). Foram desconsiderados 0s artigos nos quais ndo estava
disponivel o texto completo, bem como as dissertacdes e teses e 0s artigos estavam em
duas bases repetidamente.

Ao todo, foram encontrados 29 artigos. Destes, 11 se caracterizavam como
artigos da area médica ou apresentavam outros tipos de cancer que ndo o infantil.
Assim, dos 18 artigos restantes, um refere-se a um relato de experiéncia e discorre
acerca de uma visita domiciliar realizada com uma pessoa que havia perdido um
familiar devido ao céancer infantil. Outro diz respeito a demonstrar que 0s aspectos
afetivos da crianca e da relacdo mée-crianca podem contribuir para o aparecimento do
cancer, de forma que aborda notadamente a diade mae-filho. H& ainda um artigo que
aborda aspectos da enfermagem e cuidados paliativos, tratando-se de uma reviséo
integrativa da literatura. Outro estudo se refere a avaliar as préaticas parentais de uma
mde cuidadora de uma crianga com cancer. 5 artigos referem-se a revisdes de literatura
sobre o impacto do cancer infantil para pais e/ou cuidadores.

Em relacdo aos artigos que realizaram pesquisas com cuidadores, foram
encontrados 5 que se referem as dificuldades vivenciadas por pais e cuidadores diante
da vivéncia do cancer infantil. Abordam também o estresse e a ansiedade frente a

experiéncia. Alguns mencionam que h& repercussdes na familia da crianca, porém,
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resumem-se a isso. Além disso, 4 estudos focam na mae, apontando o enfrentamento do
diagnostico e aspectos do cuidado da crianga.

Dessa forma, entre estes artigos, ndo foi encontrado algum que objetivasse
discorrer acerca da dindmica da familia frente ao céncer infantil. Trata-se de uma
pequena amostra, porém, pode dar indicios da necessidade de mais pesquisas sobre o
tema. Assim, este estudo contribui para os estudos que ja existem por considerar todos
0s membros da familia nuclear e por buscar a compreensao da dindmica familiar.

Ha diversos estudos que abordam o enfrentamento pela familia desta realidade
(CASTRO, 2010; SALCI; MARCON, 2011; SILVA et al., 2010), mas poucas focam a
dindmica da mesma considerando-a como um todo e incluindo todos os membros da
familia no estudo. Assim, a parte da familia que ndo se caracteriza como cuidadora no
ambiente hospitalar nem sempre € incluida nestas pesquisas. Lavee e Mey-Dan (2003)
apontam para a necessidade de que os profissionais da salde possam incluir toda a
familia do paciente em suas intervencdes.

Castro e Thomas (2012) sugerem a necessidade de mais pesquisas acerca deste
tema devido a complexidade e multiplicidade de sentimentos que o diagnostico de uma
doenca cronica gera nos progenitores. As autoras argumentam ainda que os estudos
realizados nessa area preocupam-se principalmente com a salde mental da crianca.
Porém, acreditam que seja indispensavel que pais e mées exercam adequadamente seus
papéis para que o filho consiga lidar de maneira apropriada com a doenca e se
desenvolva favoravelmente, ainda que apresente limitacdes e dificuldades. Refletem
sobre a necessidade de compreender a vivéncia dos progenitores nesses casos, de ouvi-
los, de fornecer-lhes apoio e de intervir a fim de auxilid-los em sua funcdo de
maternidade/paternidade. Além disso, o bem-estar emocional e a qualidade de vida dos
mesmos devem ser também o foco de intervengdes por parte dos profissionais da saude,
a fim de preservar sua saude fisica e psiquica para que possam amparar seus filhos
diante da situacao de adoecimento.

Como apontado por Castro e Thomas (2012), destaca-se a importancia em
atentar para a saude fisica e psiquica desses pais. Pensa-se, ainda, que se faz
indispensavel considerar a salde ndo somente no &mbito deles ou da crianga, mas de
toda a familia, incluindo os irméos sadios. Porém, ndo se pretende olhar para estes
familiares apenas no ambito de ser quem auxilia no tratamento da crianca, nédo

desconsiderando a importancia deste fato. Pretende-se, antes de tudo, considera-los
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enquanto pessoas que vivenciam diversas relacdes familiares e que estdo sujeitas as
mudancas destas devido a experiéncia da doenca.

Além disso, considerando que a formacéo profissional no campo da psicologia
ocorre ainda muito pautada pelo enfogue na patologia, destaca-se que nédo se trata de
julgar as familias como possuindo um unico padrdo de funcionamento tido como
saudavel ou funcional. No caso das adaptaces diante das perdas — neste estudo, as
relacionadas & enfermidade — uma familia pode necessitar de mais tempo ou apresentar
uma organizacao muito diversa de outras, sem que esse fato esteja relacionado a alguma
patologia. Este cuidado é importante para que ndo se corra 0 risco de uma
medicalizagio desnecessaria do luto, como se percebe atualmente. E necessario que haja
uma mudanca de paradigma diante do tema das perdas e do luto, a fim de que se possa
desenvolver um trabalho de promocéo e prevencdo, de forma que a educacdo para a
morte, assim como 0 manejo com doencas associadas a esta, possa ser trazida a
realidade (SILVA, 2009a).

A producdo de conhecimento cientifico constitui-se em uma ferramenta
importante no que se refere ao enfrentamento das dificuldades encontradas pela
psicologia no d&mbito da salde, pois € inseparavel de seus autores de mudancga, ou seja,
dos pesquisadores, dos técnicos, dos usuarios e dos gestores. O conhecimento que se
produz tem implicagdes diretas nos ambito da formacdo académica e profissional,
servindo como base para modelos ampliados de atuacdo. Parte-se do principio de que as
pesquisas cientificas refletem a atuacdo realizada em um campo, além de demostrarem
os problemas e as questbes que sdo valorizadas por determinada area profissional
(DIMENSTEIN; MACEDO, 2007). Assim, pensa-se que a pesquisa, através de um foco
ampliado, pode contribuir para que se desenvolvam intervencdes também mais amplas e
que considerem todo o contexto familiar envolvido. Especificamente, o estudo contribui
por apresentar as relacdes familiares frente a situacdo de adoecimento, através das quais
se pode pensar a¢fes em salde que incluam também os pais e os irmdos da criancga e
atentem para as relacdes em si mesmas e para a saude psiquica dos envolvidos, e ndo
apenas direcionar o olhar para estas para viabilizar o cuidado da crianca.

Dessa forma, este projeto esta relacionado com a Psicologia da Satde na medida
em que considera 0s aspectos sociais e culturais ligados a saude e a doenca, avaliando
que existem diferencas na significagdo, nos discursos e nas percepcbes que 0S
individuos possuem do processo saude-doenga. Essas diferencas dizem respeito a

questdes de economia, género e diversidade cultural. A psicologia da satde busca,
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principalmente, entender de que forma se pode atuar no sentido de uma melhora do
bem-estar tanto dos individuos como das comunidades (TEIXEIRA, 2004).

Dessa forma, considerando o impacto e as repercussdes do cancer infantil para o
sistema familiar, percebe-se a necessidade de que a familia esteja no foco das pesquisas
e do cuidado realizado pelos profissionais da salude neste ambito. Assim, o presente
estudo pretendeu compreender as implicagdes do cancer infantil na dindmica familiar na

perspectiva dos subsistemas conjugal, parental e fraternal.
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TRAJETORIA METODOLOGICA

Desenho do estudo

Realizou-se um estudo descritivo e exploratdrio, de cunho qualitativo. Entendeu-
se a abordagem como a mais adequada para este estudo, pois ha interesse pelo que 0s
sujeitos sentem, pensam e falam sobre o fendmeno, de forma a compreender o
significado que atribuem ao mesmo (TURATO, 2003). Minayo (1996) também aponta a
importancia da pesquisa qualitativa em possibilitar a compreensdo de valores da cultura
bem como representagdes de um grupo sobre uma tematica especifica, além de ser
possivel entender relagbes entre sujeitos. Dessa forma, a escolha pela pesquisa
qualitativa se justificou pela natureza dos dados que se pretendeu obter, ou seja, dados
subjetivos (TURATO, 2003).

Optou-se pelo estudo de caso para a realizagdo de um estudo aprofundado de
poucos objetos, sobre os quais se pretendeu adquirir conhecimento detalhado (GIL,
2002). Entendeu-se este tipo de estudo como apropriado por ser preferivel quando ha
questdes de “como” e “por que” de determinado fenomeno, sendo que este se
caracterizou como complexo, de forma que os limites entre o fendmeno e o contexto

ndo se encontravam claramente delimitados (YIN, 2010).

Participantes

O cenario da pesquisa foi um centro de tratamento para o cancer infanto-juvenil
de um hospital localizado em uma cidade de porte médio no sul do Brasil. Participaram
do estudo trés familias na quais havia uma crianga com diagndstico de cancer e que
realizava tratamento para 0 mesmo na instituicdo, respeitando seu prévio consentimento.
Optou-se pelo nimero de trés familias a fim de que fosse possivel obter um
aprofundamento dos dados.

Inicialmente optou-se por incluir familias em que houvesse, a0 menos, o pai, a
mde e um irmao (com idade minima de 6 anos para ser possivel a aplicagdo da técnica
do desenho da familia com estdria), além do paciente, de forma a residirem
conjuntamente e na cidade onde foi realizada a pesquisa, a fim de viabilizar o contato

com todos os membros. Além disso, deu-se prioridade para familias intactas, ou seja,

26



nas quais nao houvesse recasamento. Entretanto, a realidade apresentada na coleta de

dados ndo permitiu que todos os critérios fossem mantidos, de forma que foram

contatadas as familias disponiveis no momento da coleta de dados e que melhor se

adequassem aos critérios de incluséo.

Optou-se por familias nas quais as criancas possuiam entre 6 e 12 anos

incompletos. A escolha pela idade minima se justificou pela possibilidade de realizacéo

do desenho da familia com estoria, ja a idade maxima considera o conceito de infancia
do Estatuto da Crianga e do Adolescente (ECA) (BRASIL, 1990). Além disso, foram

incluidas familias que haviam recebido o diagnostico ha mais de 3 meses, para que ja

tivessem vivenciado por algum tempo a doenca e desta forma pudessem falar sobre a

experiéncia. A seguir, sdo apresentadas as especificidades de cada familia participante,

através de uma tabela de dados e de seus respectivos genogramas.

Tabela 1 — Dados das familias participantes

Familial | ldade | Com quem reside Tempo diagnostico
P 36 Com a mulher e a filha

M 34 Com o marido e a filha Um ano e oito meses
C 8 Com os pais

Familia 2 Idade | Com quem reside Tempo diagnostico
P 51 Com a mulher e as trés filhas

M 46 Com o marido e as trés filhas

C 6 Com os pais Sete meses
11 12 Ora com 0s pais, ora com uma irma

12 10 Ora com 0s pais, ora com uma irma

Familia 3 Idade | Com quem reside Tempo diagndéstico
M 36 Com os trés filhos

C 9 Com a mae e os dois irméos _

11 17 Com a mae e os dois irméos Dois anos

12 16 Com a mae e os dois irméos
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Genograma — Familia 3
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Instrumentos e procedimentos

Inicialmente, entrou-se em contato com a coordenacdo do setor de oncologia
pediatrica a fim de verificar quais criangas realizavam o tratamento e, dentre essas,
quais era possivel acessar os membros da familia nuclear. Diante disso, as familias
foram contatadas e convidadas a participarem da pesquisa. A coleta de dados foi
realizada através de entrevistas com 0s progenitores e irmaos adolescentes (quando
houve). Com as criangas, incluindo aqui o paciente e seus irmdos com até 12 anos
incompletos, aplicou-se o desenho da familia com estéria. Ainda, foram realizadas
observacGes no hospital e na residéncia da familia. A seguir, sdo apresentados 0s

instrumentos e a forma como se deu a coleta de dados a partir de cada um deles.
Entrevista

As entrevistas foram realizadas individualmente com os irmédos adolescentes da
crianga e com os progenitores. Em alguns casos, a realizacdo das entrevistas ocorreu em

uma sala do hospital onde a crianga se encontrava em tratamento, em outros na
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residéncia da familia, de forma que foi respeitada a preferéncia e disponibilidade dos
membros.

Optou-se pelo uso da entrevista por esta se tratar de um instrumento privilegiado
ja que possibilita o uso da fala, a qual revela valores, normas, simbolos, representacfes
e relacbes (MINAYO, 1996). Em relacdo ao tipo de entrevista, optou-se pela
semidirigida, por meio da qual tanto o entrevistador como o entrevistado puderam
direcionar de alguma forma a interagdo, contribuindo no acimulo de dados referentes
aos objetivos propostos pelo estudo (TURATO, 2003). Isso é possivel, pois ndo se
utilizou questdes fechadas, mas sim eixos que guiaram a discusséo, de modo que outras
temaéticas puderam emergir. Assim, buscou-se, nas entrevistas, que o participante falasse
0 mais livremente possivel, o que possibilitou que novas questdes, ndo previstas pelo
pesquisador incialmente, fossem abordadas e consideradas relevantes para o estudo
(TURATO, 2003).

As entrevistas foram guiadas por eixos norteadores (TURATO, 2003), sendo que
estes foram definidos especificamente para este estudo e foram utilizados como roteiros
no momento da aplicacdo das entrevistas, de forma que ndo houve interesse em exercer
um controle rigido da situacdo (MINAYO, 1996). Os eixos utilizados com os
progenitores foram os seguintes: Cotidiano da familia antes e depois do surgimento da
doenga; Momento em que surgiu a doenca; Internacdo hospitalar da crianca;
Expectativas/planos de vida anteriores e posteriores ao surgimento da doenca; Processo
de cuidado da crianca com cancer; A equipe de saude; Demais familiares (irméaos,
avos); Escola; Relacdo do casal antes e depois da doenca; Relacdo dos irmdos antes e
depois da doenca; Relacdo pais-filhos antes e depois do tratamento do filho. Por fim, os
eixos utilizados nas entrevistas com os irmaos adolescentes foram os mesmos utilizados
para os pais, & excecdo do eixo Relacdo do casal antes e depois da doenca (APENDICE
F).

Desenho da familia com estoria

O instrumento do Desenho da Familia com Estéria (TRINCA, 2013) foi
utilizado com as criangas acometidas pelo cancer, bem como com os irmdos que
possuiam até 12 anos incompletos. A excecdo desta regra, utilizou-se esta técnica com
uma irma que possuia 12 anos completos, devido ao relato da mée acerca dos problemas

de satde da menina e das habilidades desta. A aplicagdo ocorreu tanto no hospital como
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na residéncia das familias, dependendo da disponibilidade e preferéncia dos
participantes.

Optou-se pelo uso desta técnica a fim de compreender como a crianga e 0S
irmdos percebem as relacdes familiares, a enfermidade e a relacdo entre elas. Trinca
(2013) pontua que com esta técnica, 0 sujeito pode expressar dificuldades e conflitos de
forma indireta, fazendo uso de personagens e enredos, 0 que permite que surjam
contetdos latentes em relacdo as fantasias do participante. Além disso, o autor
argumenta que se trata de um procedimento importante para investigar a dinamica
familiar e as relaces neste ambito.

Dessa forma, solicitou-se as criangas que realizassem a sequéncia de quatro
desenhos de familia, na ordem correspondente as seguintes instrugdes: desenhe uma
familia qualquer; desenhe uma familia que vocé gostaria de ter; desenhe uma familia em
que alguém ndo estad bem; e desenhe a sua familia. Apds cada desenho, solicitou-se a
crianca para que contasse uma estoria, tomando por base o desenho e, a seguir, fez-se
um inquérito acerca do desenho e da estoria. Por fim, pediu-se que ela escolhesse um

titulo para sua producdo, assim como propde Trinca (2013).

Observacao

Em cada caso, realizou-se uma observacao na residéncia da familia e outra no
ambiente hospital, em momentos que a familia considerasse estar disponivel para tal. As
observacBes foram realizadas com o intuito de entender aspectos das interacdes
familiares e também relacionados a doenca, como a organizacdo da familia em relacdo
ao cuidado da crianca. A duracdo das observagdes foi de um turno, compreendendo
assim entre 3 e 4 horas.

Em relacdo ao tipo de observacdo, optou-se pela ndo-participante. Trata-se de
uma forma de observacdo na qual o pesquisador busca o contato com os participantes,
porém, ndo se integra ao grupo, ao contrario, mantém-se fora do mesmo. Permanece
numa posicdo mais de espectador, buscando ndo se deixar envolver pelas situacfes
observadas. Este tipo de observagédo difere da participante, na qual o pesquisador se
confunde com o grupo observado, pois se insere no mesmo, desempenhando juntamente
com os participantes as atividades (MARCONI; LAKATOS, 2003). A opcéo pelo tipo

ndo-participante de observagdo deu-se com o intuito de buscar exercer o minimo de
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influéncia possivel sobre o grupo observado, na tentativa de observar as relacfes
familiares estando estas 0 mais préximo possivel de sua realidade cotidiana.

Foram observados os membros que se estavam disponiveis no lar e no hospital
no horario combinado com a familia. Em dois casos a observacdo foi realizada em um
dia rotineiro, como optado pela familia, e no outro caso foi realizada em um dia de final
de semana, considerando a disponibilidade da familia.

Os dados foram registrados em um diario de campo (TURATO, 2003), em
momento posterior a realizacdo da observacdo. Optou-se por registrar os fatos que
possuissem relacdo com os eixos norteadores e/ou com 0s objetivos da pesquisa. Acerca
do diéario de campo, Boing, Crepaldi e Moré (2008) argumentam que os dados
referentes a ele sdo integradores, pois auxiliam no entendimento da analise do campo de
estudo, bem como em uma melhor contextualizacdo do mesmo.

O uso de diferentes fontes de evidéncias € apontado por Yin (2010) como
indispensavel na realizagdo de estudo de caso. Dessa forma, as diferentes fontes foram
utilizadas neste estudo como técnicas que se complementam e foram analisadas

conjuntamente.

Analise dos dados

A fim de analisar os dados, as entrevistas e as estdrias foram transcritas, para
uma melhor visualizacdo das falas, bem como de sua relevancia e repeticdo de
contetdos. Assim, conforme se realizava a transcri¢do, as falas ja iam sendo analisadas,
utilizando-se para tal a andlise de conteudo proposta por Bardin (2011) e
complementada por Turato (2003). Este método é de grande importancia nas pesquisas
qualitativas, pois torna possivel a emergéncia tanto de contetdos manifestos como de
contetdos latentes.

Inicialmente, foi realizada a andlise de contedo de cada membro da familia
individualmente e, em um momento posterior, realizou-se a analise da familia enquanto
uma unidade, de forma que as categorias emergentes foram analisadas conforme a
percepcdo de todos os membros, incluindo tanto as entrevistas como 0s desenhos.
Optou-se por realizar a anélise desta forma tendo em vista a afirmacdo realizada por
Dessen e Silva (2011) de que nos estudos com familias, mostra-se necessaria uma
adaptacdo da andlise de contetdo, a fim de obter um melhor entendimento acerca da

complexidade dos processos familiares. Esta adaptacdo refere-se & necessidade de, apos
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realizar leituras flutuantes do material coletado e categorizar os assuntos emergentes,
conforme os critérios de relevancia e repeticdo (TURATO, 2003), construir um novo
sistema de categorias. Este novo sistema objetiva uma relagédo maior entre as categorias
predefinidas em um mesmo sistema e também entre um sistema e outro, de forma que
se possa chegar a uma visdo da familia como um grupo. A realizacdo desse novo
sistema é indispensavel devido ao volume de informacbes e a complexidade das
dimensdes de anélise a partir de uma coleta de dados com diversos membros de uma
mesma familia (DESSEN; SILVA, 2011).

Em relacdo aos desenhos da familia com estdria, além da analise de conteudo
utilizada para a estoria, atentou-se para alguns aspectos do desenho, como a
proximidade entre os membros e sua localizacdo, além de questdes referentes aos tracos
realizados na producdo da crianca (FREITAS; CUNHA, 2000). Salienta-se que a
compreensdo destes fatores ocorreu juntamente com a andlise da estoria relatada pela

crianca, de forma que se complementaram.

Aspectos éticos

A pesquisa foi colocada em préatica somente apds a autorizacdo da instituicdo
(ANEXO A e APENDICE D) e a aprovacdo do projeto de pesquisa pelo Comité de
Etica da mesma, estando a aprovacdo sob o nimero CAAE: 11664613.8.0000.5346
(ANEXO B). Em todas as etapas da pesquisa, foram considerados os preceitos da
Resolucdo n° 466 de 12 de dezembro de 2012 do Conselho Nacional de Salde
(BRASIL, 2012), os quais regulamentam as condi¢Ges da pesquisa com seres humanos.

A participacdo dos membros das familias neste estudo se deu de forma
voluntaria e foi garantido o sigilo de sua identidade (APENDICE E). Receberam
esclarecimentos sobre o assunto da pesquisa, sendo que, antes da execucdo das
entrevistas, os progenitores assinaram um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(APENDICE A), o qual autorizou sua participacdo e de seus filhos na pesquisa.
Garantiu-se aos participantes o direito de desistir da pesquisa em qualquer etapa em que
esta se encontrasse, de forma que isso ndo lhes acarretaria qualquer dano.

No caso das criancas, além do consentimento dos progenitores, houve um Termo
de Assentimento (APENDICE C). Antes de a crianca assentir, explicou-se a pesquisa a
ela, de forma simples e com linguagem apropriada a sua compreensao. Os adolescentes,

além do consentimento dos progenitores, também assinaram um Termo de
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Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE B), a fim de garantir a autonomia dos
mesmos diante da participacdo na pesquisa.

As entrevistas dos progenitores/irm&os e os relatos das criangas/irmaos acerca do
desenho da familia com estéria foram gravados em 4&udio com o prévio
consentimento/assentimento do participante. Além disso, através dos termos, foi
solicitada a autorizagdo para a divulgagéo das falas, dos desenhos das criangas e dos
relatos das observacdes, ressaltando o anonimato e a finalidade cientifica do uso dos

dados.
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ARTIGO 1

O RELACIONAMENTO CONJUGAL FRENTE A EXPERIENCIA DE

CANCER DA FILHA: UM ESTUDO DE CASO

THE MARITAL RELATIONSHIP VIS-A-VIS THE DAUGHTER'S CANCER

EXPERIENCE: A CASE STUDY

Resumo

Este artigo objetiva discorrer acerca do relacionamento conjugal em uma familia que
vivencia o cancer infantil. Trata-se de um estudo de caso, no qual foram realizadas
entrevistas semidirigidas com o casal; com a crianca, utilizou-se a técnica do desenho da
familia com estdria; e foram realizadas observacdes na residéncia da familia e no
hospital. A partir da analise de conteldo, percebeu-se que a relacdo conjugal é afetada,
havendo adaptacBes e reorganizacdo dos papéis. H& uma unido entre os conjuges no
sentido do cuidado da filha, ao passo que os aspectos intimos da relacdo ficam em
segundo plano. Dessa forma, salienta-se a importancia de atentar para o casal enquanto
membros de uma relacdo que necessita enfrentar uma situacdo estressante.

Palavras-chave: cancer infantil; relacionamento conjugal; familia.

Abstract

This article aims to expatiate about the marital relationship in a family that experiences
the childhood cancer. This is a case study in which data collection interviews were
carried out semi structured interviews with the couple; with the child, it was used the
technique of drawing the family with story; and observations were carried out in the
family residence and at the hospital. From the analysis of content, it was noticed that the
conjugal relationship is affected, with adaptations and reorganization of the roles. There
is a union between the spouses towards the care of the daughter, while the intimate
aspects of the relationship are in the background. In this way, emphasizes the
importance of watching for the couple as members of a relationship that needs to face a
stressful situation.

Keywords: childhood cancer; conjugal relationship; family.

' O artigo esta formatado de acordo com as normas da American Psychological Association (APA),
considerando que se trata do formato geralmente aceito pelos periddicos cientificos da area. Apds a
apreciacdo da banca de defesa, o artigo sera ajustado no que se refere ao nimero de péginas permitidas
para publicago.

35



INTRODUCAO

A experiéncia de vivenciar o cancer de um membro da familia caracteriza um
momento de crise para esta. Conviver com essa enfermidade acarreta implicagdes em
diferentes niveis, a saber, fisico, emocional, afetivo, profissional, financeiro, e pode,
ainda, comprometer as relacdes familiares (Carvalho, 2008). Tratando-se
especificamente do ambito infantil, as mudancas englobam uma nova realidade a ser
enfrentada pela crianca e pelos membros da familia (Romano, 2008). Neste sentido, este
enfrentamento ndo requer apenas disponibilidade de tempo, mas também dedicacao,
reorganizacdo dos aspectos financeiros e das atividades que cada um desenvolvia antes
da existéncia do diagndstico. Além disso, a familia destina seus esforgos para 0 membro
acometido pela doenca com o intuito de reorganizar a vida a partir da nova situacao,
tendo em vista as exigéncias de adaptacdo aos novos papéis (Crepaldi, 1998; Rolland,
1995; Silva, Collet, Silva & Moura, 2010). Os papéis de cada membro referem-se a
maneira pela qual eles exercem sua fungdo no sistema familiar em um determinado
momento (Wagner, Tronco & Armani, 2011).

Devido a necessidade de se dedicar ao tratamento do filho, podem surgir
dificuldades de interagéo social no momento em que um dos membros do casal se torna
o principal responsavel pela crianga hospitalizada. O fato de o pai e/ou outros adultos
irem afastando-se da diade mae-filho pode fazer com que, ao longo do tempo, outros
relacionamentos na familia se desgastem, incluindo o conjugal (McDaniel, Hepworth &
Doherty, 1994). O distanciamento de familiares é percebido como uma dificuldade e
também se configura como motivo de preocupagdo para quem acompanha a crianga no
ambiente hospitalar. Além disso, a falta de alguns membros da familia no lar pode
alterar significativamente as relacdes, principalmente o subsistema conjugal, podendo
dificultar o enfrentamento da situagéo (Silva, Collet, Silva & Moura, 2010).
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Assim, frente a situacdo de adoecimento, faz-se importante mencionar a viséo
sisttmica de familia (Lavee & Mey-Dan, 2003). Entende-se por familia um sistema que
esta em constante transformac&o e interage com outros sistemas, podendo modificar e
ser modificada pelo contexto social em que se encontra, buscando manter um equilibrio
dindmico (Andolfi, 1984). Caracteriza-se por ir além da soma de seus membros, pois
estes se relacionam a partir de combinagdes ndo explicitas, mas que guiam as interacoes
da familia (Carter & McGoldrick 1995; Goldbeter-Merinfeld, 1998; Minuchin, 1982).

Dessa forma, a familia abarca os subsistemas conjugal, parental e fraternal. O
subsistema conjugal, foco deste artigo, é constituido no momento em que um casal se
une com o intuito de formar uma familia, possuindo funcbes e tarefas que sdo
especificas e necessarias para o funcionamento da mesma. O casal necessita ter,
principalmente, as habilidades de complementaridade e acomodacdo mutua para que
implementem suas tarefas de acordo com as exigéncias da vida (Minuchin, 1982), ou
seja, eles precisam desenvolver padrées nos quais um apoia o funcionamento do outro
em diversas areas (Minuchin, 1982; Nichols & Schwartz, 2007), além de dividirem as
funcdes do subsistema entre si (Nichols & Schwartz, 2007). Esta complementaridade é
importante a fim de que cada membro do casal possa se envolver na relagdo, sem, no
entanto, sentir que teve que realizar renlincias excessivas para tal. No caso de a uma
relacdo ser muito simétrica, a aceitacdo da interdependéncia mutua pode ficar
prejudicada, pois os membros podem priorizar seus direitos individuais em detrimento
da relagéo (Minuchin, 1982).

O casal constroi um conjunto de acordos padronizados, que se referem as formas
pelas quais cada um pode desencadear e influenciar as atitudes do outro (Minuchin,
1982). O subsistema conjugal necessita construir ainda uma fronteira que sirva de

protecdo em relacdo as interferéncias das necessidades e exigéncias de outros sistemas.
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Isso fica evidente quando se observa uma familia que possui filhos, sendo que, neste
caso, o casal deve manter um territorio psiquico e social que lhe seja proprio, de forma
que os cOnjuges possam ser um para o outro fonte de apoio emocional (Minuchin, 1982;
Nichols & Schwartz, 2007).

As fronteiras podem ser definidas como as normas que ajustam a participagéo
dos membros nas transacfes da familia e a forma como elas ocorrem (Goldbeter-
Merinfeld, 1998; Minuchin, 1982). Regulam as interagdes entre 0s membros e possuem
a funcdo de garantir a diferenciagdo do sistema (Nichols & Schwartz, 2007). A
existéncia de uma fronteira nitida permite que os filhos consigam interagir com os pais,
porém, sem fazer parte do subsistema do casal, isto é, algumas funcbes ndo serdo
compartilhadas com os filhos (Nichols & Schwartz, 2007). Se as fronteiras estéo
difusas, tanto os filhos quanto outros grupos (parentes préximos, amigos) podem
interferir no funcionamento do subsistema conjugal. Por outro lado, fronteiras rigidas
podem gerar estresse ao sistema conjugal devido ao isolamento (Minuchin, 1982).

Diante do diagndstico de cancer de um filho, o casal enfrenta diversas situacoes
e sentimentos conforme a doenga se desenvolve, processo dificil no qual nem sempre
obtém éxito. Pode haver divergéncias do casal no que se refere a percepcdo do papel
mais facil e do mais dificil de ser assumido diante do tratamento do filho. Pode ocorrer,
entdo, a sensacdo de ndo reciprocidade, pois cada membro pode acreditar que esta na
posicdo de maior sofrimento, fazendo com que ambos sintam-se desamparados (Steffen
& Castoldi, 2006). A doenca pode ter efeitos na intimidade do casal, ja que, geralmente,
a maior parte do tempo se destina ao cuidado do filho, reduzindo a disposi¢éo para os
encontros intimos (Lavee & Mey-Dan, 2003; Steffen & Castoldi, 2006). Além disso,

como nem sempre mantém encontros regulares, pode haver falhas na comunicacédo entre
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o casal, principalmente se o nivel de estresse vivido for elevado (Steffen & Castoldi,
2006).

Ao abarcar as relagdes familiares no estudo, torna-se importante considerar a
fase do ciclo de vida em que se encontra a familia. No caso desse estudo, trata-se de
uma familia que estd no momento de possuir filhos pequenos, o qual se inclui na fase de
aquisicdo da familia, conforme os periodos propostos por Berthoud e Bergami (1997).
Segundo as autoras, configura-se como um periodo no qual séo estabelecidos os limites
e as caracteristicas dos novos papéis que cada membro ira exercer, de forma que o casal
necessita estabelecer um equilibrio entre as fung¢des conjugais e parentais, sendo esta
uma tarefa complexa, pois pode haver a confuséo e o deslocamento de papéis. Trata-se
de um periodo em que os membros da familia encontram-se notadamente sensiveis em
relacdo as mudancas dos demais, ja que se configura como um momento de
transformac0es tanto para as criangas como para os adultos. Assim, pode-se dizer que
todo o sistema familiar modifica-se e cresce conjuntamente, de forma a criar diferentes
capacidades e formas de se relacionar e se comunicar uns com 0s outros.

Em meio a isso, € importante que se atente para a dinamica familiar. Entende-se
esta a partir do conceito proposto por Berthoud (1997), de forma que se trata do modo
de funcionamento da familia, o qual inclui as razbes que tornam viavel tal
funcionamento, bem como as relagbes de poder que se constituem. A analise da
dindmica familiar abrange o ideal da familia, ou seja, sua meta, o que é almejado por
ela. Além disso, deve-se considerar os papéis familiares, compreendendo as atividades
desempenhadas por cada membro e as razdes deste papel, bem como a forma como os
membros se relacionam. O conceito de dindmica esta relacionado também ao que

mobiliza a familia na fase do ciclo vital em que se encontra, bem como para onde dirige
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sua atencdo no momento. Assim, o presente estudo buscou compreender as implicagoes

do cancer infantil para a dindmica conjugal diante da vivéncia de cancer de um filho.

METODO

Participantes

O cenario da pesquisa foi um centro de tratamento para o cancer infanto-juvenil
de um hospital localizado em uma cidade de porte médio no sul do Brasil. Participou do
estudo uma familia na qual havia uma crianca com diagndstico de cancer ha
aproximadamente um ano e oito meses e que realizava tratamento para 0 mesmo na
instituicdo, respeitando seu prévio consentimento.

Incluiu-se uma familia que residia na cidade onde foi realizada a pesquisa, a fim
de viabilizar o contato com todos 0s membros. Optou-se que a crianga possuisse entre 6
e 12 anos incompletos, sendo que a escolha pela idade minima se justificou pela
possibilidade de realizagdo do desenho da familia com estoria, jA a idade maxima
considerou o conceito de infancia do Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA)
(Brasil, 1990). Além disso, buscou-se que a familia tivesse recebido o diagndstico ha
mais de 3 meses, para que ja tivesse vivenciado por algum tempo a doenca e desta

forma pudessem falar sobre a experiéncia.

Instrumentos e procedimentos

Com a finalidade de atingir o objetivo proposto, realizou-se um estudo descritivo
e exploratorio, de cunho clinico-qualitativo. Entendeu-se esta abordagem como a mais
adequada para este estudo, pois ha interesse pelo que os sujeitos sentem, pensam e

falam sobre o fenémeno, de forma a compreender o significado que atribuem ao mesmo
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(Turato, 2003). Optou-se pelo estudo de caso para a realizagdo de um estudo
aprofundado de poucos objetos, sobre os quais se pretendeu adquirir conhecimento
detalhado (Gil, 2002).

Para tanto, inicialmente, entrou-se em contato com a coordenacdo do setor a fim
de verificar quais as criangas que realizavam o tratamento e entre as quais era possivel
acessar 0s membros da familia nuclear. Diante disso, a familia foi contatada e
convidada a participar da pesquisa. A coleta de dados foi realizada através de entrevistas
com 0s progenitores da crianca e, com esta, utilizou-se a técnica do desenho da familia
com estoria. Além disso, foram realizadas observacbes no hospital e na residéncia da
familia. A seguir, sdo apresentados 0s instrumentos e as técnicas utilizadas para a coleta

de dados e como esta ocorreu a partir de cada um deles.

Entrevista

As entrevistas foram realizadas individualmente com o0s progenitores em uma
sala do hospital onde a crianca realizava o tratamento. Optou-se pelo uso da entrevista
por esta se tratar de um instrumento privilegiado ja que possibilita o uso da fala, a qual
revela valores, normas, simbolos, representacdes e relacdes (Minayo, 1996). Em relacdo
ao tipo de entrevista, optou-se pela semidirigida, por meio da qual tanto o entrevistador
como o entrevistado puderam direcionar de alguma forma a interacdo, contribuindo no
acumulo de dados referentes aos objetivos propostos pelo estudo (Turato, 2003). As
entrevistas foram guiadas por eixos norteadores (Turato, 2003), definidos
especificamente para este estudo e foram utilizados como roteiros no momento da
aplicacdo das entrevistas. Os eixos utilizados foram os seguintes: Cotidiano da familia
antes e depois do surgimento da doenca; Momento em que surgiu a doenca; Internacédo

hospitalar da crianca; Expectativas/planos de vida anteriores e posteriores ao surgimento
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da doenga; Processo de cuidado da crianga com céncer; A equipe de salde; Demais
familiares (irm&os, avos); Escola; Relacdo do casal antes e depois da doenca; Relacao
dos irmdos antes e depois da doenca; Relacdo pais-filhos antes e depois do tratamento

do filho.

Desenho da familia com estoria

O instrumento do desenho da familia com estdria, conforme proposto por Trinca
(2013), foi utilizado com a crianca, de forma que a aplicacdo ocorreu em uma sala
apropriada no hospital frequentado para o tratamento. Optou-se pelo uso desta técnica a
fim de compreender como a crianga percebe as relagdes familiares, a enfermidade e a
relacdo entre elas. Dessa forma, solicitou-se a crianca que realizasse a sequéncia de
quatro desenhos de familia, na ordem correspondente as seguintes instrugdes: desenhe
uma familia qualquer; desenhe uma familia que vocé gostaria de ter; desenhe uma
familia em que alguéem ndo estd bem; e desenhe a sua familia. Ap6s cada desenho,
convidou-se a crianga para que contasse uma estoria, tomando por base o desenho e, a
seguir, fez-se um inquérito acerca do desenho e da estoria. Por fim, pediu-se que ela

escolhesse um titulo para sua producéo (Trinca, 2013).

Observacao

Em relacdo ao tipo de observacdo, optou-se pela ndo-participante (Marconi &
Lakatos, 2003). Foram observados 0os membros que estavam disponiveis no lar e no
hospital no horario combinado com a familia. A observagdo foi realizada em um dia
rotineiro, como optado pela familia diante de sua disponibilidade.

Realizou-se uma observacdo na residéncia da familia e outra no ambiente

hospitalar, em momentos que a familia considerasse estar disponivel para tal. As
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observagdes foram realizadas com o intuito de entender aspectos das relagdes familiares
e também os relacionados a doenca, como a organizagdo da familia em relacdo ao
cuidado da crianga. A duracdo das observacgdes foi de um turno, estendendo-se entre 3 e
4 horas.

Os dados foram registrados em um didrio de campo (Turato, 2003), em
momento posterior a realizacdo da observagdo. Optou-se por registrar os fatos que
possuissem relacdo com os eixos norteadores e/ou com os objetivos da pesquisa. Acerca
do diério de campo, Boing, Crepaldi & Moré (2008) argumentam que os dados
referentes a ele sdo integradores, pois auxiliam no entendimento da analise do campo de
estudo, bem como em uma melhor contextualizagdo do mesmo.

O uso de diferentes fontes de evidéncias € apontado por Yin (2010) como
indispensavel na realizagdo de estudo de caso. Dessa forma, as diferentes fontes foram
utilizadas neste estudo como técnicas que se complementam e foram analisadas

conjuntamente.

Andlise dos dados

Utilizou-se a andlise de contetido proposta por Bardin (2011) e complementada
por Turato (2003). Inicialmente, foi realizada a analise de contelido dos dados obtidos
através de cada membro da familia e, em um momento posterior, realizou-se a anélise
da familia enquanto uma unidade, de forma que as categorias emergentes foram
analisadas conforme a percepcdo de todos os membros. Portanto, neste processo,
incluiu-se tanto as entrevistas como o0s desenhos e os relatos das observacdes.

Em relagdo aos desenhos da familia com estoria, além da analise de conteudo
utilizada para a estoria, atentou-se para alguns aspectos do desenho, como a

proximidade entre os membros e sua localizacdo (Freitas & Cunha, 2000). Salienta-se
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gue a compreensdo destes fatores ocorreu juntamente com a anélise da estéria relatada

pela crianga, de forma que se complementaram.

Aspectos éticos

A pesquisa foi colocada em prética apds a autorizagdo da instituicdo e a
aprovacio do projeto de pesquisa pelo Comité de Etica da mesma (CAAE:
11664613.8.0000.5346). Em todas as etapas da pesquisa, foram considerados 0s
preceitos da Resolucdo n° 466 de 12 de dezembro de 2012 do Conselho Nacional de
Saude (BRASIL, 2012), os quais regulamentam as condi¢des da pesquisa com seres
humanos.

Os participantes receberam esclarecimentos sobre o assunto da pesquisa, sendo
que os progenitores receberam um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, o qual
autorizou sua participacdo e de sua filha na pesquisa. No caso da crianca, além do

consentimento dos progenitores, recebeu um Termo de Assentimento.

RESULTADOS E DISCUSSAO

A partir da andlise dos dados, foram identificadas as seguintes categorias:
subsistema conjugal, e subsistema parental. Optou-se por discuti-las em um mesmo
subtitulo com o intuito de salientar a inter-relacdo entre os subsistemas. Assim,
inicialmente, apresenta-se o genograma familiar, seguido de uma breve descri¢do do
caso e, posteriormente, aborda-se os resultados conforme percepcdo de todos o0s

membros desta familia nuclear.
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Com o intuito de preservar o sigilo, optou-se por identificar os participantes
através de cddigos. Assim, a mée desta familia sera denominada M, o pai P e a crianga

C.

Genograma Familiar

D

i

O Cancer

— .
—— Fus3io

Breve apresentacéo do caso

A familia é composta por trés membros, sendo o homem e a mulher que
constituem o casal e a crianca que realiza o tratamento para o cancer. A mulher possui
34 anos e 0 homem 36. A crianga é uma menina com 8 anos de idade e é filha Unica.

Os membros da familia se mudaram de cidade a fim de realizar o tratamento da
crianca logo apds o recebimento do diagndstico. No momento do contato com 0s
membros, a familia havia recebido o diagndstico da crianga hd um ano e oito meses
aproximadamente. A crianga estava em tratamento, submetendo-se a sessOes de
quimioterapia, porém, as internacGes hospitalares ja ndo se configuravam como

frequentes.
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Inicialmente, a mde acompanhou a filha como cuidadora principal e o pai
auxiliou neste cuidado estando presente em alguns momentos e permanecendo em um
local proximo a instituicdo que se destina a acolher os acompanhantes das criancas.
Apos, o pai mudou-se para o apartamento escolhido pela familia para residir na cidade
do tratamento. O pai da crianca estava desempregado no momento do diagnostico e o
casal iniciava a tentativa de ter um negdcio préprio, 0 que ndo se concretizou devido a
mudanga de cidade. A mde abandonou as atividades profissionais que desempenhava

para dedicar-se ao cuidado da filha.

O casal diante do adoecimento da filha: foco na parentalidade

Os resultados mostraram que a relagdo conjugal também € afetada pela vivéncia
da doenca, a qual demanda dos membros adaptacdes frente as mudancas oriundas da
enfermidade da crianca e das consequéncias da mesma. Contudo, o esposo refere que a
relacdo com a esposa melhorou apds o diagndstico da doenca da filha, devido a unido
que ocorreu enquanto possibilidade de enfrentamento da situacdo estressante de
adoecimento que se apresentava. Isso esta de acordo com o que Lavee e Mey-Dan
(2003) pontuam acerca do enfrentamento pelos conjuges do cancer infantil. Os autores
argumentam que os membros do casal podem sentir que o relacionamento suporta as
emoc0es intensas e que podem dividir as responsabilidades de forma a fornecerem um
ao outro o apoio mutuo frente a situacdo de adoecimento. No caso desta familia, o
marido mencionou ainda uma forma diferente de enfrentamento dos problemas
considerados menores diante da doenca, de forma que outras questdes ndo preocupam

e/ou mobilizam a familia como as relacionadas a enfermidade da crianca.
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“Por incrivel que pareca melhorou. No fim das contas, com um problema assim
a Unica forma de resolver é acabar se unindo. Tu acaba vendo o problema que
um tem, que o outro ndo tem, o que que um pode fazer, o que que ndo pode. No
fim das contas, que nem eu converso com ela seguido, o problema que a gente
achar que tem ndo é nada perto do problema que houve. Entéo, a confusdo que a
gente podia ter, por exemplo, em relacdo a vida particular, um probleminha,
falta de tempo, falta de dinheiro, falta disso, tu compara com o que poderia ter
sido essa doenca da C.” (P)

Porém, apesar de haver o sentimento de unido e fortalecimento da relacgéo,
percebe-se que, em alguns momentos do tratamento, o relacionamento conjugal perdeu
espaco e ficou em segundo plano em detrimento dos cuidados direcionados a crianca.
Tornou-se dificil para o casal manter alguns aspectos da relacdo conjugal, pois as
atencdes foram direcionadas para a filha e o foco estava na relacdo parental, mais
especificamente na diade mae-filha. Frente a situacao de cuidado hospitalar e ao fato de
a mae se configurar como cuidadora principal, saidas do casal e encontros intimos
acabaram sendo impossibilitados, o que esta de acordo com o que argumentam Steffen e
Castoldi (2006).

“Em X [cidade de origem], a gente saia mais, porque tinha os pais dela. Dava
pra deixar a C com eles, entdo a gente podia. E aqui ndo, entdo a gente
conseguiu sair aqui acho que uma vez sozinho assim.” (P)

“Com quem que a gente vai deixar ela pra comeco de conversa. Aqui ndo tem
ninguém, tem esse tio dela (..). Dai a gente apesar de confiar nele
completamente, a C é ligada na tomada demais assim, e deixar ela uma noite
com ele pra gente sair, a gente acaba, uma de ficar um pouco constrangido e
outra que dai a gente ndo relaxa né porque fica preocupado, um pouquinho

neurdticos assim.” (P).
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Isso se relaciona também a dificuldade de permanecerem distantes da filha por
um periodo, talvez por receio de que algo ocorresse com ela quando ndo estivessem por
perto. Segundo Nascimento, Monteiro, Vinhaes, Cavalcanti e Ramos (2009), o temor a
morte pode se evidenciar no momento em que a filha adormece, sendo que surge a
angustia e a incerteza de estar ou ndo viva, levando os progenitores ao ato de conferir a
existéncia de respiracdo na crianga, o que se evidencia pelo relato do pai.

“Logo no inicio mesmo quando a gente foi pra 14 [referindo-se ao apartamento]
foram meses eu acho de a C dormindo com a M na cama, pra ela ficar cuidando,

vendo se ta respirando, vendo se tava bem, se ndo tava com febre, se ndo tava

com fome, se ndo tava com frio. E eu dormindo na sala, no colchdo no chdo.”

(P).

Ao solicitar-se a crianga que desenhasse a sua familia, a mesma retratou os
membros ligados um ao outro por um traco, desenhando-se no centro da imagem,
unindo o casal (Desenho 1). Isso esta4 de acordo com o que pdde ser percebido pelas
andlises das entrevistas no sentido de que a crianga une o casal, no entanto, essa uniao
se d& em relacdo ao exercicio da parentalidade, ou seja, para exercer atividades de

cuidado da crianga, e ndo na ordem da conjugalidade.

S0,
{\Ju_/\; N

Desenho 1 — Titulo da producdo: Mais presente
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“A minha familia assim sdo todos, s6 que 0s que tdo mais comigo é a minha
mée e 0 meu pai, ai eu vou desenha eles entdo.” (C)
“Aqui é mais presente, N80 € mais presente de ganhar mais presente, é que eles

tdo mais presente assim.” [Explica o titulo da produc¢éo] (C)

Dessa forma, houve um distanciamento entre os membros do casal no que se
refere aos aspectos intimos da relacdo e a encontros regulares, permanecendo,
entretanto, o companheirismo e a amizade. Sobre este aspecto, o estudo de Lavee e
Mey-Dan (2003) realizado em Israel com 35 casais, com progenitores de uma crianga
com cancer, demonstrou que a comunicacdo e a confianca dos cénjuges tendem a se
reforcar devido ao adoecimento do filho, ao passo que os aspectos intimos relacionados
a sexualidade tendem a ser prejudicados.

O fato de o pai e/ou outros adultos irem afastando-se da diade mae-filho faz com
que, ao longo do tempo, outros relacionamentos na familia se desgastem (conjugal, pai-
filho, pai/mae-outros filhos, outros parentes e amigos) (McDaniel, Hepworth &
Doherty, 1994). Observou-se, nesta familia, a existéncia de certo afastamento do marido
em relacdo a diade mée-filha, o que fica evidente também pelas tarefas que ficaram sob
sua responsabilidade, que eram as realizadas externamente ao lar. A dependéncia
existente entre mde e filha e o afastamento do pai da diade contribuiu para o
distanciamento inicial entre os cdnjuges. Porém, apesar deste distanciamento, a esposa
conseguiu enderecar ao marido suas angustias inerentes a situacdo de adoecimento da
filha, como demonstra a fala a seguir.

“No comego do tratamento a gente ficou bem distante, se distanciou bastante

assim. A gente s brigava assim, sabe, principalmente eu, porque eu era, fiquei

muito nervosa com tudo assim, entdo eu tinha sé ele. A minha valvula de escape
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era o coitado (riso), entdo qualquer coisa que ele fazia, pronto, ja bastava. Mas
ai depois a gente comegou a conversar, e ai depois que eu te falei que eu
comecei a fazer terapia com a psicologa ficou bem melhor assim. E a gente tem
uma relacdo bem boa assim, a gente é bem bem parceiro.” (M)

O subsistema parental ficou no centro das atengdes para que fosse possivel
atingir a meta desta familia no momento, ou seja, a cura da crianca e o estabelecimento
de uma rotina considerada normal pelos progenitores. Assim, consequentemente, 0s
membros do casal puderam ganhar em pertencimento quando se considera a relagdo
parental e perderam em alguns aspectos na relagdo com o conjuge.

“Antes eu vivia, nos vivia eu, o Pea C;a C, 0 P, eu; o P, a C e eu. Al
entendeu, ai depois disso ficou o P pra C e eu pra C. Nao tinha mais o P pra
mim e eu pro P, entendeu, essa parte assim da relago se perde. O P teve que,
saiu do quarto, ele dormia num colchdo, a C é que dormia comigo na cama
entendeu, entdo tudo isso acaba a vida assim do casal assim. Eu ndo vivo mais
pra ele, ele ndo vive mais pra mim, a gente, é s6 em fun¢éo da C, tudo, tudo,
tudo, a C, a C, a C, a C. Entdo se tu ndo tem uma relacdo estavel, se tu ndo tem
0 amor mesmo pela pessoa, se tu ndo tem aquele companheirismo, se tu ndo tem
aquela compreensdo, a relagdo acaba.” (M)

Diversos fatores contribuiram para que houvesse o afastamento entre 0s
conjuges. Dentre eles, destaca-se a relacdo de dependéncia entre mée e filha ja existente
e intensificada pela situacdo de adoecimento, sendo um laco que remete a simbiose, a
uma fusdo. Isso esta de acordo com o estudo de Quintana, Wottrich, Camargo, Cherer e
Ries (2011), realizado com familiares/cuidadores que acompanharam criancas e
adolescentes acometidos pelo cancer, o qual demonstrou a existéncia de um contexto
quase que exclusivo de dedicagdo aos filhos envolvendo, portanto, grande protegéo e

zelo, podendo ocorrer que as relagdes tenham caracteristicas simbidticas.

50



Assim, a vivéncia da doenca pode intensificar o vinculo de apego entre mée e
filha, de forma que esta passa a viver quase que exclusivamente em fungdo do cuidado
para dar conta das necessidades da crianga (Nascimento, Monteiro, Vinhaes, Cavalcanti
& Ramos, 2009), notadamente no que se refere ao momento inicial do tratamento. Neste
sentido, Rolland (1995) discorre sobre a unido familiar diante da vivéncia da doenca
cronica argumentando que ela se faz importante no periodo inicial, ou seja, o de crise,
ao passo que, apds este momento, a unido pode se configurar como sufocante de forma
a comprometer a autonomia da criancga. Isso se evidencia pelos relatos dos progenitores,
bem como pelo primeiro desenho produzido pela crianga (Desenho 2), no qual retrata a
si e a mae ligadas por um traco circular, configurando uma unidade, além de demostrar
pela estoria certo afastamento dos demais familiares.

“Eu acho que ela sempre foi, a gente sempre foi muito ligadas assim, mae e
filha (...). Essa é uma ligacdo bem, bem forte, a gente sempre teve assim. E eu
acho que ficou mais assim, mais dependente, eu acho que até eu fiquei mais
dependente da C do que a C de mim. Tanto € que ela diz assim ‘mae, tu ta me
sufocando’.” (M)

“A situacdo deixa, deixou elas mais proximas até, mas nunca foi tdo diferente.
Sempre foi uma relagcdo 6tima assim, uma colada na outra (...). Ndo teve
grandes mudangas, tirando 0 excesso de preocupacdo por parte da M e vamos
dizer um excesso de dependéncia da C. (...) coisa que ela poderia fazer sozinha
sabe, ela deveria fazer e ai acaba, pede pra fazer (...). Esse tipo de coisa, coisa
normal assim de filha tinica.” (P)

“Eu parei tudo como ela, ai eu fazia s6 o que ela fazia, s6 o que ela podia fazer

(...). Eu simplesmente me anulei como pessoa pra viver pra C.” (M)
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Desenho 2 — Titulo da producdo: Um dia e outro meio legal

“A gente ia pedir um sorvete (...). Eu s6 vou dizer que s6 os trés tomam sorvete
porque o tio e 0 Y [parentes que residem na cidade do tratamento] eles néo
saem muito com a gente, a gente é que vai l4, e o resto da familia ta 14 em X

[cidade de origem].” (C)

O fato de a filha estar no papel de ser a Unica do casal favorece a justificativa de
que haja certa dependéncia e superprotecdo. McDaniel, Hepworth e Doherty (1994)
referem que a relacdo de dependéncia diante do adoecimento pode confrontar a
autonomia da crianca. Isso fica evidente nesta familia, pois mée e filha necessitam
intensamente uma da outra, o que contribui para que o0s cdnjuges se mantenham
afastados por determinado periodo do tratamento.

Observa-se o esforgco em preservar a crianga, por haver o temor de que algo
aconteca quando ndo se esta por perto, o que faz com que a mae busque, por vezes,
impedir a autonomia da crianca em algumas tarefas, quando ela ja possuiria condi¢des

de desempenha-las. Além disso, percebe-se que algumas tarefas sdo feitas pela crianga,
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0 que também compromete sua autonomia em diversas situacdes. Ao mesmo tempo, ela
possui certa autonomia quando é superprotegida e lhe sdo permitidas atitudes que nao
seriam caso ndo houvesse a situacdo de adoecimento, as quais surgem pela ideia de que
amenizaria o sofrimento da filha. A superprotecdo por parte dos progenitores e a ideia
de que esta diminuiria o sofrimento da crianca também é encontrada na literatura
(Chiattone, 2003; Nascimento, Monteiro, Vinhaes, Cavalcanti & Ramos, 2009).

“Com tudo que acontece assim, 0 medo de tudo, tu acaba prendendo mais ainda

a crianca. Eu, pelo menos, eu sinto assim que eu prendo muito ela sabe, ‘ndo

corre, nao faz isso, ndo faz aquilo’ (...). Depois que ela entrou em manutengdo, a

doutora X disse assim ‘mde, ¢ vida normal, ela pode fazer tudo agora’, s6 que tu

se acostumar a deixar ela a fazer tudo de novo, tu fica com aquele medo.” (M)

No que se refere a relacdo pai-filha, observa-se que também se configura como

mais proxima ap6s o acontecimento da enfermidade da filha, porém, distintamente de
como ocorre entre mae e filha, ndo havendo uma relagdo de dependéncia. Apesar disso,
0 pai investe mais nesta convivéncia, possuindo mais tempo para a mesma e exercendo
de forma mais ativa a paternidade que anteriormente.

“Eu notei que eles se aproximaram mais também. Ele faz mais as coisas com

ela, porque antes ele era muito mais do trabalho (...). Agora ndo, ele para mais

sabe, ele se doa mais pra ela (...). Ele sempre foi um pai presente, sempre foi,

mas eu noto que agora ta mais assim.” (M)

“Acabou ficando mais proximo. Ela t4 mais grudada que nem eu digo.” (P)

“A gente acaba fazendo bem mais coisa junto aqui [cidade do tratamento] do

que la [cidade de origem] mesmo.” (P)

Ainda em relacdo aos aspectos da relacdo parental que afetam diretamente a

relacdo conjugal nesta familia, traz-se a tona a crenca da mae de que ela cuidaria melhor

da filha do que o marido, o que também se evidenciou no estudo de Beck e Lopes
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(2007). Este fator parece contribuir para que a relagdo de dependéncia e proximidade
entre mae e filha seja mantida. Assim, a mée se configura como cuidadora principal da
filha, demonstrando dificuldades em afastar-se da mesma e estar no ambiente do lar, o
que afastou o pai desta relagéo inicialmente e resultou em cansago e sobrecarga para a
mée. Isso vai ao encontro do estudo de Quintana et al. (2011), o qual demonstrou a
sobrecarga que pode haver para a mée quando esta ocupa uma posi¢do onipotente em
relagdo ao cuidado da filha. Castro e Thomas (2012) pontuam que a sobrecarga pode se
intensificar quando um dos progenitores se culpa pela existéncia da doenca e, assim,
ndo aceita que outros auxiliem no cuidado com a crianga e nas demandas que iSSO
implica.
“Ai as vezes ele [marido] posava, ele queria posar também, pra ficar mais um
tempinho com ela. Ou as vezes ela dizia ‘ah, hoje eu quero que 0 meu pai fique
comigo’, mas ai quando ela fazia uma medicagdo mais assim (...), ai eu dizia
pro P ‘ndo, hoje eu vo fica com ela’ (...). Nao que ele cuidasse mal, mas eu acho
que eu cuido melhor (riso), coisa de mae.” (M)
“As vezes o P queria posar com ela, mas eu ficava, eu ia 14 pro meu tio e eu
ficava a noite inteira s6 olhando no rel6gio pra hora de vim (...). Eu queria t&
junto ali com ela. Nao conseguia, ndo me sentia bem de sair, por mais que ela
ficasse com o P, que ela ficasse com a minha mée (...).” (M)

A dificuldade de afastar-se da filha por parte da mée parece estar relacionada a
culpa existente pelo acontecimento da doenca na crianca, devido a perceber-se como
responsavel pela mesma. Autores (McDaniel, Hepworth & Doherty, 1994; Silva, 2009)
pontuam que a culpa dos progenitores diante do adoecimento de um filho pode surgir
pela sensacgéo de ter havido uma falha no papel de pais e de protetores da crianca. Nesta

familia, da mesma forma que a superprote¢éo, o zelo constante pela filha e o receio em
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impor limites (mudancas na relagdo de autoridade com a criangca) parecem estar no

papel de compensar esta culpabilizagéo.

“Ai eu me sentia culpada, eu dizia pro P ‘ai, pelo amor de Deus, onde ¢ que foi
que eu errei, porque a C t& assim? O que que foi que eu fiz de errado pra ta
acontecendo isso com a minha filha?’. Até tu parar e te dar conta que ndo é por
ti, se dependesse de ti jamais, mas isso € uma coisa que assim perturba, me
perturbou um pouco assim, entendeu.” (M)

“Outra coisa que ficou também, como é que eu vou te dizer, a minha voz de
acdo com ela assim, de mandar ela fazer uma coisa (...). Uma mée j& manda
aquilo mais, a crianga j& obedece mais répido, a C, eu perdi um pouco isso sabe,
por, pelo cuidado, por achar que ela pode estar fragilizada sabe assim, entdo por
isso que 0 meu marido diz que a gente € melhores amigas, que as vezes ela ndo
me obedece quando eu falo com ela (...). E com o pai dela ndo, o P nunca

perdeu essa autoridade sobre ela.” (M)

Ap0s a vivéncia inicial do tratamento, hd uma normalizacdo da rotina familiar,

que exige adaptacfes dos membros, assim como o diagndstico da doenca exigiu

anteriormente. A familia estd em um momento no qual a crianca recupera a autonomia

em relacdo as suas atividades desvinculadas da doenca, 0 que exige adaptacdo da mae

também, devido & dependéncia estabelecida entre mée e filha no periodo inicial da

doenca.

“Tudo que ela vai fazer de diferente do que a gente se acostumou a fazer nesse
periodo depois que ela comegou a fazer o tratamento € uma coisa que tem que
ser trabalhada (riso), principalmente pra mim (riso). Pra ela é tudo muito facil,
porque crianga se adapta muito rapido (...), mas € bem complicado (riso), pra
mim pelo menos é (...), até por a gente ter ficado bem bem mais ligada por

causa disso.” (M)
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“Ai, quando foi o primeiro dia de ela ir pro colégio (...) eu ndo levei (...), ela ja
podia frequenta a escola. Ai eu disse pro P ‘ndo, esse ano eu nio vo leva a C,
vamo leva o ano que vem’, entdo eu fiquei todo, esse tempo foi pra mim (riso),
entendeu, me adapta, me conscientiza, me, me trabalha mesmo assim pra mim
consegui fica.” (M)

Dessa forma, observa-se que esta familia ja possui uma rotina em que se fazem
possiveis momentos desvinculados da doenca e do tratamento realizado pela filha, ainda
que estes ainda estejam sendo vivenciados. O casal que anteriormente ndo conseguia
desempenhar atividades sem a interferéncia da filha, passa a ter espago novamente para
suas fungdes especificas. A literatura da visdo sistémica de familia aponta para a
importancia de que o casal possa desempenhar atividades sem a interferéncia dos filhos
(Minuchin, 1982; Nichols & Schwartz, 2007). Parece que, de alguma forma, as
fronteiras do subsistema conjugal, devido a doenca, deixam de ser claras e se
caracterizam como difusas, de forma que a relagdo com a filha interfere diretamente nas
fungdes especificas do casal. Com o passar do tratamento e o estabelecimento de uma
rotina considerada por eles mais normal, além da diminuicdo da necessidade de zelar o
tempo todo pela filha, o casal consegue reestabelecer uma fronteira nitida, de forma que
ja possui algumas atividades desvinculadas da doenca da filha e das quais esta ndo
participa.

“Agora ta facilitando, td& melhorando, até por causa da C mesmo. Como o
tratamento t& evoluindo bem e ela ja td bem melhor, a gente consegue tipo, bota
ela na cama pra dormir e a gente deita pra ver um filme ou conversa um pouco,
ta tendo [tempo para o casal].” (P)

“E. Af ‘ai, abaixa a tv. O que que vocés vdo assistir? VOcés vdo assistir um
filme hoje? Eu néo posso assistir?’. Eu digo ‘néo, hoje tu ndo pode assistir, hoje

€ eu e 0 teu pai que vamo assistir, ¢ um filme pra adulto’.” (M)
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“Ela adora ver eu e o P junto. As vez ela me pergunta assim ‘por que que VOCEs
ndo namoram mais?’, porque antes l& em X [cidade] a gente tava sempre um
sentado do lado do outro, se beijando, ndo sei 0 qué, claro nada muito na frente
dela, mas e ai, ai depois, agora t& voltando a ser como era antes, mas eu noto
gue ela notou também essa distancia minha e dele entendeu. Até eu mexo com
ela, digo assim ‘ah, como é que a gente vai namora se tu t& sempre grudada
junto com a gente’ (riso). Ai ela vem, abraca a gente, faz a gente se beijar e faz
a gente beijar nela.” (M)

Percebe-se, pelo ultimo relato, que o casal ja consegue ter encontros intimos e
retomar seu papel enquanto tal nesta familia. Torna-se evidente como a crianga percebe
o distanciamento dos progenitores e busca incentivar o reestabelecimento da relacédo
conjugal. Para a mulher, o fato de conseguirem manter a relacdo apesar das
adversidades se deve a estrutura anterior do relacionamento.

“Ali tu vé assim, 8, que a maioria dos casais se separam, por causa que se tu ndo
tem uma, eu acho que isso ai ja vem tudo de uma estrutura familiar que tu tem
antes. E ai se tu ndo mantém isso, ai cai tudo mesmo, porque muda tudo.” (M)

Além disso, devido ao maior investimento por parte da mulher no cuidado com a
filha, parece haver um cuidado especial por parte do marido em consultar a esposa ao
tomar decisbes que digam respeito ao casal. 1sso se apresenta como uma compensacao
frente a um sentimento de divida, ja que a esposa se envolveu mais intensamente no
cuidado da filha e abandonou sua atividade profissional, o que se configura como
diferente para o marido, que pbéde ter uma rotina externa ao ambiente hospitalar, apesar
das mudancas.

“Tudo que a gente vai fazer a gente conversa, em relagdo a C ou qualquer tipo
de, qualquer coisa que a gente va faze que influencie, porque depois que tu casa,
qualquer coisa que ele faca vai influenciar na minha vida e qualquer coisa que

eu faca vai influenciar na dele. E a gente tem que, como eu abri m&o de tudo pra
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cuida da C, entdo ele tem esse cuidado assim quando ele vai faze uma coisa,
‘ah, o que que tu acha da gente fazer isso?’.” (M)
Dessa forma, diante da vivéncia do cancer da filha, percebe-se que o casal ajusta
seus papéis com o intuito de realizar o tratamento e dispender a atencdo considerada
necessaria a crianca. Ao passo que a rotina vai novamente se modificando, o subsistema

conjugal também vai se adaptando e recuperando seu espaco na familia.

CONSIDERACOES FINAIS

O estudo mostrou que a vivéncia do cancer infantil em familia ocasiona
mudangas na dinamica do relacionamento conjugal, de forma que este necessita se
adaptar as diferentes situacGes enfrentadas devido a enfermidade da filha e as
consequéncias da mesma e do tratamento que realiza. Diante de uma relagdo muito
proxima entre mée e filha, houve um afastamento inicial do pai desta diade, o que
afetou os aspectos intimos do casal. Ao mesmo tempo, 0s conjuges conseguiram
oferecer suporte emocional um ao outro e, com o passar do tratamento e a normalizagédo
da rotina, puderam recuperar um espaco para os dois.

Considerando a importancia de os membros do casal oferecerem suporte
emocional um ao outro frente a vivéncia do adoecimento da filha e as oscilacdes de
aproximacoes e afastamentos desta relacdo, torna-se importante atentar para o casal
enquanto tal. Assim, necessita-se avancgar neste aspecto, pois geralmente se considera 0s
progenitores no ambito de estarem aptos para realizar o cuidado da filha, ao passo que
os resultados demonstram as mudangas e oscilagdes que ocorrem na relagéo conjugal e
sugerem que se atente para a importancia de olhar para o casal enquanto relacdo que

busca enfrentar a vivéncia de uma situacdo estressante.
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Neste sentido, a psicologia pode contribuir com novas pesquisas e intervengdes
para entender as dificuldades enfrentadas pelo casal nesta vivéncia e fornecer-lhes uma
escuta apropriada. Acerca de novos estudos, sugere-se que possam ser desenvolvidos
com outros casais, além do que estudos longitudinais com os conjuges poderiam
demonstrar as adaptagdes necessarias a relacdo ao longo da vivéncia da doenga, desde
sua fase inicial até o final do tratamento da crian¢a e 0 momento posterior.

Sobre as possibilidades de intervencédo, estas deveriam ter um olhar sistémico
sobre a familia, considerando-a como uma unidade no enfrentamento da doenca, pois o
estudo demonstrou a forma como as relagbes se afetam recursivamente. Torna-se
importante que os cdnjuges possuam espaco para falar de sua relacéo e que possam ter a
disposicdo o suporte psicologico continuo, que ndo se limite ao periodo em que a
crianga se encontra hospitalizada ou em tratamento. Frente a isso, é também papel dos
profissionais da salde criar programas de apoio a esses casais, que possam acompanha-
los nas diferentes fases do tratamento da crianca e mesmo em momento posterior a este.

Deve-se atentar para a salde mental destas familias e dos membros do casal,
utilizando-se da promogdo de saude para tal, a fim de que possam contar com a rede de
apoio necessaria a esta vivéncia e melhor elaborar os aspectos das mudancas na relacdo
frente a vivéncia de uma enfermidade cronica. Em meio a isso, poderia haver
intervengdes que possam informar os cbnjuges sobre as possiveis mudangas e no
relacionamento e situacdes a serem enfrentadas por eles diante da enfermidade, tendo
em vista a experiéncia de casais que ja vivenciaram a situacao e os estudos referentes ao
tema.

Acerca do método escolhido para a realizagdo do estudo, a saber, o clinico-
qualitativo, entende-se que se configurou como eficaz, pois permitiu atingir o objetivo

proposto pela pesquisa e possibilitou a emergéncia tanto de conteddos manifestos como
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de contetidos latentes acerca do tema. Sobre a escolha por realizar estudo de caso, esta
permitiu que o fendmeno pesquisado fosse abordado de forma detalhada e aprofundada.
Além disso, o uso de diferentes instrumentos, ou seja, entrevistas semidirigidas,
desenho da familia com estoria e observagdes, permitiu que houvesse uma
complementaridade dos dados e enriqueceu o entendimento da dinamica das relagbes
familiares frente a vivéncia do cancer infantil.

Por fim, salienta-se que, com esta pesquisa, ndo se pretendeu esgotar e/ou
generalizar o entendimento acerca da relacdo conjugal frente a experiéncia de cancer
infantil. Os resultados aqui encontrados referem-se especificamente a esta populacgdo, de

forma que houve o interesse em aprofundar o entendimento acerca deste grupo.
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ARTIGO 2?

ESTUDO DE CASO ACERCA DA PARENTALIDADE FRENTE A VIVENCIA

DO CANCER INFANTIL

CASE STUDY ABOUT THE PARENTING FRONT EXPERIENCE OF

CHILDHOOD CANCER

Resumo

O presente estudo objetivou compreender a relagdo parental em uma familia que
experiéncia o cancer de uma das filhas. Para tanto, realizou-se um estudo de caso, de
forma que foram realizadas entrevistas semidirigidas com 0s progenitores e com as
filhas, incluindo a crianga, utilizou-se o desenho da familia com estoria, além de
observacdes realizadas no hospital e na residéncia da familia. Através da anélise de
conteddo, os resultados sugerem que as atencdes da familia estdo destinadas ao cuidado
da crianca. Como consequéncia, hd uma aproximacdo entre 0s progenitores e a crianca
adoecida e um afastamento das outras filhas. Dessa forma, aponta-se para a importancia
em atentar para as relagfes e para a inter-relacdo entre os diversos subsistemas
familiares neste &mbito.

Palavras-chave: cancer infantil; familia; parentalidade.

Abstract

The present study had as purpose to understand the parental relation in a family that the
cancer experience of one of the daughters. Therefore, a case study was performed, so
that the data collection interviews were held with parents and with her daughters,
including the child, it was used the family drawing with story, in additional observations
released at the hospital and at the residence of the family. Through the analysis of
content, the results suggest that the attentions of the family are intended for child care.
As a result, there is approximation between parents and fallen ill child and a
displacement from the other daughters. Thus, it points to the importance in look closely
at the relationships and the interrelationship between the various family subsystems in
this context.

Keywords: childhood cancer; family; parenthood.

% O artigo esta formatado de acordo com as normas da American Psychological Association (APA),
considerando que se trata do formato geralmente aceito pelos periddicos cientificos da area. Apds a
apreciacdo da banca de defesa, o artigo sera ajustado no que se refere ao nimero de paginas permitidas
para publicago.
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INTRODUCAO

A familia é um sistema aberto que interage com outros sistemas, podendo
modificar e ser modificada pelo contexto social em que se insere. Trata-se de um
sistema aberto em constante transformacao e que busca manter um equilibrio dindmico
(Andolfi, 1984). Apresenta uma dindmica especifica, sendo esta composta por vinculos
afetivos, sociais e econdmicos (Silva, Collet, Silva & Moura, 2010). Entende-se por
dindmica familiar a forma que a familia tem de funcionar considerando os motivos que
a viabilizam, além das relacGes de poder que se estabelecem entre seus membros. A
dindmica abarca ainda os papéis que cada membro desempenha e as razdes destes, bem
como o que é almejado pela familia, ou seja, seu foco de atengdo em determinado
momento (Berthoud, 1997).

Essa dindmica pode sofrer alteragcdes em diferentes momentos da vida, fazendo
com que os membros desenvolvam estratégias para reequilibrar as situacdes (Silva,
Collet, Silva & Moura, 2010). A vivéncia do cancer refere-se a um desses momentos, de
forma que ela vem acompanhada de mudancas radicais na vida dos integrantes da
familia, podendo ocorrer reorganizacfes nos papéis familiares e sociais. Trata-se de
uma experiéncia complexa e sofrida, tanto para os pacientes como para seus familiares
(Carvalho, 2008; Crepaldi, 1998).

No ambito dos progenitores, pode haver mudancas na rotina que possuiam
anteriormente ao diagnostico, de forma a ocuparem boa parte do tempo e investimento
com o cuidado do filho e deixando de realizarem atividades de lazer ou desvinculadas
da enfermidade. Além disso, pode ocorrer de um dos membros do casal ter que
abandonar sua atividade laboral devido as hospitalizacdes e viagens em funcdo do

tratamento realizado em outra cidade, o que pode acarretar em dificuldades financeiras

65



que tornam a vivéncia da doenga mais dolorosa (Nascimento, Monteiro, Vinhaes,
Cavalcanti & Ramos, 2009; Silva, Collet, Silva & Moura, 2010).

Tendo em vista que toda a familia vivencia conjuntamente com a crianca a
situacdo de adoecimento, faz-se importante considerar a visdo sistémica de familia, a
qual compreende esta como um sistema maior que abarca subsistemas (conjugal,
parental e fraternal). Neste artigo, sera abordado, notadamente, o subsistema parental
diante da experiéncia de cancer da filha. Este subsistema pode existir a partir do
nascimento do primeiro filho, sendo um momento em que o0s cOnjuges necessitam
assumir as tarefas de socializacdo da crianca e, simultaneamente, precisam manter o
apoio mutuo necessario ao casal. O processo de educar os filhos por si ja se configura
como complexo, sendo importante que se constitua uma fronteira que permita a crianga
acessar 0s pais, porém, que a exclua das fungdes conjugais.

As fronteiras sdo normas que ajustam a participacdo dos membros nas interacfes
da familia e regulam a forma como ocorrem (Goldbeter-Merinfeld, 1998; Minuchin,
1982), possuindo a fungdo de garantir a diferenciacdo do sistema (Nichols & Schwartz,
2007). A existéncia de uma fronteira nitida possibilita aos filhos a interagcdo com os pais
sem que facam parte do subsistema do casal, mantendo as fungdes especificas deste sem
interferéncias improprias (Nichols & Schwartz, 2007). No caso de haver fronteiras
difusas, os filhos e outras pessoas podem interferir no funcionamento do subsistema
conjugal. Por outro lado, fronteiras rigidas podem causar estresse ao casal devido ao
isolamento (Minuchin, 1982).

Caso a crianca venha a sofrer alguma situacdo de estresse no ambito
extrafamiliar, esta pode afetar ndo apenas a relagdo dela com os progenitores, mas
tambem a relagdo conjugal (Minuchin, 1982). Além disso, a familia quando possui

filhos pequenos necessita estabelecer novos limites, bem como os papéis que cada um
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ird desempenhar, de forma a equilibrar as fungdes conjugais e parentais. Por isso,
configura-se como um periodo em que ha diversas transformacGes e os integrantes se
encontram especialmente sensiveis frente as mudangas dos demais, podendo haver
novas formas de relacionamento e comunicagdo entre eles. Soma-se ao fato de o0s
progenitores administrarem o cuidado com os filhos pequenos, as preocupacoes
financeiras que fazem parte da realidade de grande parte das familias brasileiras, o que
demanda uma importante mobilizacdo de recursos familiares e sociais (Berthoud e
Bergami, 1997). Na vivéncia do cancer infantil, estas dificuldades financeiras podem
tornar a experiéncia da doenca mais dolorosa (Silva, Collet, Silva e Moura, 2010).

Assim, é importante que a familia possa contar com uma rede social de apoio,
constituida por vizinhos, amigos e demais pessoas que se unam a familia para auxilia-la,
de forma a contribuir para a superagéo das dificuldades (Primio et al., 2010). Esta rede,
preferencialmente, deve se apresentar como ativa e envolvida no cuidado da crianca, ja
que esta tarefa se caracteriza por ser bastante dificil para os pais (McDaniel, Hepworth
& Doherty, 1994), além de incluir o &mbito assistencial, para que se possa garantir a
familia o sustento e as condi¢cdes para realizar o cuidado da crian¢a conforme a
necessidade. McDaniel, Hepworth e Doherty (1994) fazem a ressalva da importancia de
entender se a familia consegue acessar naturalmente sua rede de apoio, se pede ajuda e
se a aceita, bem como se consegue relacionar-se com pessoas que estao fora do contexto
quando a doenca do filho ndo esta no foco.

Frente a experiéncia da enfermidade, pode ocorrer que 0s membros se unam com
0 intuito de oferecer um ao outro o suporte que necessitam (Melo, Barros, Campello, Ferreira,

Rocha, Silva & Santos, 2012). Também é possivel que haja uma superprotecdo dos pais em

relacdo a crianga adoecida, o que pode diminuir a autonomia da mesma (McDaniel, Hepworth
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& Doherty, 1994), além do que pode haver a dificuldade em impor limites a crianca,
tarefa propria deste momento do ciclo de vida familiar (Berthoud e Bergami, 1997).

A falta de controle em relacdo ao prognoéstico da doenca de um filho causa um
grande impacto e um sentimento intenso de impoténcia diante do sofrimento (Silva,
2009). Castro & Thomas (2012) sugerem a necessidade de mais pesquisas acerca deste
tema devido a complexidade e multiplicidade de sentimentos que o diagndstico de uma
doenca cronica gera nos progenitores.

Frente ao que foi apresentado, optou-se por realizar um estudo que objetivou
compreender as implicagfes do cancer infantil para a dindmica das relagdes familiares.
Dessa forma, o presente artigo se origina de um projeto maior no qual se investigou as
relagcbes familiares nos &mbitos conjugal, parental e fraternal. Este artigo apresenta um
dos trés casos pesquisados e enfatiza a relacdo parental, abordando alguns aspectos dos

demais subsistemas e da rede social de apoio.

METODO

Participantes

O presente estudo foi realizado em um hospital publico situado na regido sul do
Brasil, mais especificamente no setor destinado ao tratamento de cancer infantil.
Participou da pesquisa uma familia que havia recebido o diagnostico de cancer ha
aproximadamente sete meses e realizava tratamento para um dos filhos. Buscou-se
preferencialmente a familia que fosse formada por, pelo menos, 0 pai, a mée e um
irmdo, além da crianca, para que fosse possivel contatar todos eles.

Além disso, buscou-se que a crianga possuisse entre 6 e 12 anos de idade

incompletos. O intervalo de idade foi definido a partir de 6 anos para que fosse possivel
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a realizacdo do desenho da familia com estdria, e 0 marco de 12 anos estd de acordo
com o conceito de infancia do Estatuto da Crianga e do Adolescente (ECA) (Brasil,
1990). Salienta-se que a familia havia recebido o diagndstico ha pelo menos trés meses
no momento do contato, de forma que os membros ja conviviam por algum tempo com

a enfermidade e o tratamento.

Instrumentos e procedimentos

Optou-se pela realizagdo de um estudo clinico-qualitativo (Turato, 2003), tendo
em vista que este tipo de estudo possibilita a compreensdo de sentidos e significados
que sdo atribuidos a fenbmenos que se relacionam a vida do sujeito e aos cuidados em
salde (Turato, 2000). Tratou-se de um estudo de caso, frente ao qual se buscou
aprofundar os dados e ter um conhecimento detalhado de poucos objetos (Gil, 2002).

Primeiramente, realizou-se o0 contato com a instituicdo e com a familia,
convidando-a a participar. A coleta de dados foi realizada por meio de entrevistas com
0s progenitores da crianca. Além disso, aplicou-se o desenho da familia com estoria
com a crianga e as irmas, além de observacdes realizadas na residéncia da familia e no
hospital.

As entrevistas foram realizadas individualmente e ocorreram em uma sala
apropriada no hospital em que a crianga realizava o tratamento. Em relacdo ao tipo de
entrevista, optou-se pela semidirigida, de forma que ndo havia questdes fechadas, mas
eixos que nortearam o pesquisador no momento da aplicacdo (Turato, 2003). Os eixos
utilizados foram os seguintes: Cotidiano da familia antes e depois do surgimento da
doenga; Momento em que surgiu a doenca; Internacdo hospitalar da crianca;
Expectativas/planos de vida anteriores e posteriores ao surgimento da doenca; Processo

de cuidado da crianga com cancer; A equipe de saude; Demais familiares (irmé&os,
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avos); Escola; Relacdo do casal antes e depois da doenga; Relacdo dos irmdos antes e
depois da doenga; Relacao pais-filhos antes e depois do tratamento do filho.

A aplicacéo do desenho da familia com estdria ocorreu no hospital com a crianga
adoecida, ao passo que com as irmds foi realizado na residéncia da familia. Escolheu-se
esta técnica com o intuito de entender como a crianga e as irmas percebem as relagdes
familiares, a enfermidade e a relacdo entre elas. Assim, solicitou-se as criangas que
realizassem a sequéncia de quatro desenhos de familia, na ordem correspondente as
instrucGes: desenhe uma familia qualquer; desenhe uma familia que vocé gostaria de ter;
desenhe uma familia em que alguém ndo esta bem; e desenhe a sua familia. Ap6s cada
desenho, solicitou-se a crianca que contasse uma estoria, tomando por base 0 mesmo e,
posteriormente, realizou-se o inquérito acerca do desenho e da estoria e, por fim, pediu-
se que ela escolhesse um titulo para sua producgéo (Trinca, 2013).

Além disso, foram realizadas duas observacfes, uma na residéncia e outra no
hospital, em momentos que 0s membros estivessem disponiveis. Em relagdo ao tipo de
observacao, optou-se pela ndo-participante (Marconi & Lakatos, 2003). As observagoes
foram realizadas a fim de entender aspectos das relacbes familiares e relacionados a
doenca, como a organizacdo da familia em relacdo ao cuidado da crianga. A duracéo das
observacOes foi de um turno, estendendo-se entre 3 e 4 horas. Os dados foram
registrados em um diéario de campo (Turato, 2003), em momento posterior a realizacdo
da observacdo. Optou-se por registrar os fatos que possuissem relagdo com 0s eixos

norteadores e/ou com 0s objetivos da pesquisa.

Analise dos dados
Para fins de analise, incialmente as entrevistas e as estorias foram transcritas, de

forma que as transcrigdes foram realizadas concomitantemente com a analise de
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conteddo, tal como proposta por Bardin (2011) e complementada por Turato (2003).
Este método é de grande importancia nas pesquisas qualitativas, pois torna possivel a
emergéncia tanto de contetdos manifestos como de contetdos latentes. Ainda, de
acordo com Bardin (2011), este € um agrupamento de técnicas de andlise que faz uso de
procedimentos sistematicos e objetivos a fim de descrever o conteudo das falas.

A fim de analisar o conteudo, foram realizadas leituras flutuantes do material e
categorizou-se 0s assuntos emergentes, conforme os critérios de relevancia e repeticao
(Turato, 2003). A respeito da repeticdo, o autor argumenta que se trata de considerar o
que ha em comum nos diferentes discursos emergentes. J& no critério da relevancia o
pesquisador destaca 0s pontos que considera ricos em conteldo, sem que
necessariamente se repitam.

Realizou-se, primeiramente, a anélise de contetdo de cada um dos membros da
familia e, apos, realizou-se a analise da familia enquanto uma unidade, de forma que as
categorias emergentes foram analisadas a partir da percepcdo de todos os membros,
sendo que neste processo tanto as entrevistas como 0s desenhos e os relatos das
observacgdes foram incluidos. Assim, as diferentes fontes foram utilizadas no estudo
como complementares e foram analisadas conjuntamente.

Em relacdo aos desenhos da familia com estoria, além da analise de contetdo
utilizada para a estoria, atentou-se para alguns aspectos do desenho, como a
proximidade entre os membros e sua localizacdo (Freitas & Cunha, 2000). A
compreensdo destes aspectos deu-se juntamente com a analise da estdria relatada pela

crianga, no sentido de uma complementaridade.

Aspectos éticos
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O projeto de pesquisa deste estudo foi aprovado pelo Comité de Etica da
instituicdo em que foi realizado (CAAE: 11664613.8.0000.5346), sendo que as
atividades praticas da pesquisa foram realizadas apos este processo. Além disso, foram
considerados os preceitos da Resolugéo n° 466 de 12 de dezembro de 2012 do Conselho
Nacional de Saude (BRASIL, 2012), os quais regulamentam as condi¢des da pesquisa
com seres humanos em todas as etapas do estudo.

Os progenitores receberam um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, o
qual autorizou sua participacdo e de suas filhas na pesquisa. No caso das criangas, além

do consentimento dos progenitores, receberam um Termo de Assentimento.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Os dados foram submetidos a analise de contetdo e identificou-se as seguintes
categorias: subsistema conjugal, subsistema parental, subsistema fraternal e rede social
de apoio. Optou-se por apresentar os resultados em uma Unica sessdo intitulada
“Relacéo parental no foco e as implicagdes para os demais subsistemas”, a fim de que se
pudesse manter a compreensdo da dinamica familiar no todo, ndo separando 0s
subsistemas. Assim, apresenta-se, primeiramente, o genograma familiar, sequido da
descricdo do caso €, ap0s, os resultados na perspectiva dos membros da familia nuclear.

A fim de garantir o sigilo aos participantes, estes serdo identificados por meio de
cddigos. Dessa maneira, a méde sera chamada M, o pai P, a crianca acometida pelo
cancer C, as irmds, 11 e 12, referindo-se, respectivamente, a irma mais velha e a mais

nova.
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Apresentacgéo do caso

A familia é composta por cinco membros, considerando os que residem no
mesmo lar e foram incluidos na pesquisa. No que se refere ao casal, a mulher possui 46
anos e 0 homem 51, ambos progenitores da crianca que se encontra em tratamento. Esta
¢ uma menina com 6 anos de idade e tem duas irmas do mesmo sexo, as quais possuem
10 e 12 anos. A mulher é mée das trés criancas, ja 0 homem ¢é pai biologico apenas da
crianca em tratamento, sendo que as outras duas sdo filhas da relacdo conjugal anterior
da mée. O pai das duas criancas e ex-marido da mulher faleceu ha dez anos e o marido
atual, assim como ela, também possui filhos de uma relag&o anterior.

A familia ndo se mudou de cidade para realizar o tratamento da crianga, porém,
desloca-se quando necessario para o hospital que esta situado ha aproximadamente 300
quildmetros da cidade onde os membros residem, sendo que as viagens sao realizadas

através de um veiculo da prefeitura desta mesma cidade. A fim de concretizar o
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tratamento da crianga, a mae acompanha a filha como cuidadora principal e o pai auxilia
neste cuidado estando presente em alguns momentos e permanecendo, quando possivel,
em um local préximo a instituicdo que acolhe os acompanhantes das criangas. Assim, as
outras duas filhas permanecem na cidade de origem, porém, sendo cuidadas por outras
irmds mais velhas. Estas sdo casadas e ndo residem juntamente com a familia, sendo
uma filha do homem e outra filha da mulher.

Salienta-se que, no momento do contato com a familia, esta havia recebido o
diagndstico da crianca h& sete meses aproximadamente. A crianga se encontrava em
tratamento, realizando sessdes de quimioterapia e necessitando de internagéo hospitalar
em alguns momentos, entretanto, j& ndo eram tdo frequentes como no inicio do
tratamento.

O pai da crianga possuia um emprego estavel e com remuneracdo fixa, o qual
abandonou devido as idas frequentes ao hospital. Com o tempo, passou a trabalhar
como autdbnomo, sendo esta atividade mais flexivel em relacéo aos horarios, permitindo
certa conciliagdo com o cuidado da crianga. Porém, o novo emprego se configurou
como instavel no ambito da remuneracdo, o que acarretou dificuldades financeiras para
a familia. A mae trabalhava no lar e realizava atividades de artesanato em uma

instituicdo, as quais também abandonou para dedicar-se ao cuidado da filha.

A relacéo parental e as implicacdes para os demais subsistemas

Quando a familia € comunicada do diagnostico de uma doenca crénica, seus
integrantes podem tanto se aproximar como se afastar dos demais (Carneiro, 2009).
Considerando-se a relacdo entre os progenitores e a filha acometida pelo cancer, observa-se a

existéncia de uma aproximagdo entre eles. Isso esta de acordo com o estudo de Melo, Barros,

74



Campello, Ferreira, Rocha, Silva e Santos (2012), o qual corrobora a intensificacdo deste
vinculo.

As atengdes da familia estdo destinadas ao cuidado da crianca, sendo esta sua
meta nesse momento do ciclo de vida. Neste aspecto, a mae relata o cuidado maior que
passou a ter com a crianca apds o diagnéstico da doenca, 0 que assinala maior ligagcdo entre
ambas.

“A nossa [relagdo] assim era tudo bem. N&o tinha, saia junto, brincava, eu
contava historinha pra ela, tudo, mas nao tinha poblema nenhum. Agora sim que
a gente ficou mais, tem que ter mais cuidado. E ela brincava Ia na rua e agora
tem que ficar mais dentro de casa.” (M)

Sobre a relacdo com a filha adoecida, o pai pontua que permaneceria da mesma
forma, porém, simultaneamente, demonstra haver uma proximidade maior com a filha
apos o acontecimento da enfermidade. Ha certa culpa em seu relato, o que se evidencia
pelo entendimento que faz de que a filha necessitaria receber a atencdo que possui agora
também no momento anterior a doenca. Sobre isso, Chiattone (2003) refere que os
progenitores podem superproteger a crianca como forma de compensar a culpa em
funcdo de seu adoecimento. Observa-se nesta familia que a culpa parece direcionar o pai
no sentido de superproteger a filha, como forma de compensar o carinho que sente nao
ter dado a mesma anteriormente. Assim, 0 pai sente que necessita estar disponivel
guando a filha o solicita, o que também se evidencia quando se observa o
funcionamento da familia em sua residéncia.

“Oia, eu pra mim parece que é a mesma coisa 0 carinho, como a gente, ta a
mesma coisa, até mais, eu dou mais carinho até agora por causa. Antes eu até
nem dava tanto carinho como t6 dando agora, até que ela precisava esses

carinho antes também.” (P)

75



“Eu vou trabalhar, ela t& me chamando, dai ela liga, faz a mée dela ligar pra
mim, dai eu tenho que largar do servigo e ir pra casa.” (P)

“A doutora disse que ela ia internar, ela se agarrou na parede pra ndo vim. E dai
eu disse ‘mas tem que ir, filha. Tu tem que ir 14 pra fazer teu tratamento
direitinho pra nos ir embora’, dai ele teve que pegar no colo e trazer até aqui, la
em cima, no colo. Ela é grandinha, ela entende, mas néo, ele nio fala.” (M)

Além disso, a culpa esta relacionada também ao acontecimento da doenca, como
se houvesse responsabilidade dos progenitores sobre o aparecimento do cancer da
crianca. Alguns autores argumentam que a doenca pode remeter a uma falha dos pais
diante do cuidado e da protecdo da crianca (McDaniel, Hepworth & Doherty, 1994;
Silva, 2009). Nesta familia, a sensacdo de falha ocasiona, no pai, o desejo de trocar de
lugar com a filha, bem como o sentimento de obrigacdo diante do que ela desejar, 0s
quais surgem como uma tentativa de amenizar o sentimento de culpa. Dessa forma,
solicita ao que € da ordem do divino para que possa trocar de lugar com a crian¢a a fim
de precavé-la do sofrimento e da dor que a doenca evoca, 0 que é corroborado no estudo
de Castro (2010).

“Eu até achei que foi alguma comida, alguma coisa, ele [médico] disse ‘ndo,
nao ¢ seu P’ (...). Até eu disse pra Deus ‘mas senhor, como ¢ que 0 senhor foi
me fazer, mas faga pra mim, pra nené ndo’, que se for, ele chega agora e dizer
pra mim ‘o senhor dé o coragdo pra sua filha? O senhor morre’, ‘eu dou, eu, ndo
interessa, eu dou’ (...). Tomara Deus que ndo precise, mas se precisar eu dou
meu coracdo pra minha filha se precisar (...), porque ela ndo pediu pra vim no
mundo (...). Se ndo fosse eu ela ndo tava no mundo, entdo eu tenho essa
obrigacdo de o que ela precisar de mim, dai.” (P)

Evidencia-se uma significativa diferenca em relacdo ao cuidado e atencéo

dispendidos pelos progenitores a crian¢a adoecida, em comparacao as outras filhas, pois

h& a necessidade de oferecer mais atencdo para a primeira. No que se refere ao pai, a
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mae menciona que j& existiriam diferencas anteriormente ao acontecimento da doenga,
de forma que com esta teria se intensificado.
“Se agora eu tiver aqui ela ja grita 1a ‘eu quero tal coisa’, eu tenho que ir 1&
pegar e dar (...), ficou tudo deferente. Dai tem que cuidar mais dela que das
outras, dai tem mais atencdo quase pra ela que pras outras (...), entdo fica tudo
complicado como diz o outro.” (M)
“Ele da mais atengdo assim pra C2 do que com as outras (...), desde antes
também ele ndo era assim ja muito chegado naquelas menina, assim de chegar a
conversar ou dar um conselho dele, ndo.” (M)

Entretanto, apesar da existéncia de um cuidado diferenciado com as filhas, ha a
dificuldade em assumi-lo, de forma que a mée relata que ndo haveria diferencas,
contradizendo o que menciona sobre as filhas ficarem mais “atiradas” e sobre necessitar
dar mais atencdo a crianga. Pode-se pensar no sofrimento desta mae em dispender mais
atencdo para a filha adoecida, o que acaba por dificultar o investimento na maternidade
com as outras duas criangas. Deve-se considerar aqui o fato de que estas também
realizam consultas periddicas e fazem uso de medicacGes, o que também é funcéo dos
progenitores, ndo havendo apoio.

“Elas ficaram assim ‘porque a mae d& mais atencdo pra C do que pra nds’, eu
disse ‘ndo, a mae ndo deu mais atengdo’.” (M)

“Dai quando eu saio que nds vamos vim pra cé [hospital] e elas véo pra la [casa
das irmas], dai eu digo assim ‘I1, a mde ta indo, mas a mée volta. O poblema da
C ¢é mais grave que o teu poblema’, eu disse, ‘Nos temos que cuidar bem da C
pra ela se curar de uma vez pra mae ficar mais perto de vocés. (...) Vocés
também tem que ajudar a mae, porque a méae ta la, a mae pensa em voces, eu sei
que vocés pensam na mde e eu sei também que ndo é a mesma coisa ta em
casa.” Dai quando ela [referindo-se a 11] sai, as vez, nem olha, nem adeus nao

diz, dai me da um do dela. Dai elas vao dizer assim: ‘A mae da mais tempo pra
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C que pra elas’, porque a crianca fica mais atirada dai, elas, porque a gente ta
aqui [cidade do tratamento].” (M)

Castro (2010) faz referéncia ao distanciamento fisico que pode ocorrer entre 0s
progenitores e os filhos saudaveis diante da situacdo de adoecimento. No caso desta
familia, isso se confirmou devido as viagens realizadas em funcdo do tratamento da
crianga. Assim, a atencdo da familia esta direcionada na luta contra a doenca da filha, de
forma que ha também um distanciamento emocional entre os progenitores e as filhas
“saudaveis”.

Estas sdo cuidadas por outras duas filhas mais velhas, uma do entrevistado e
outra de sua mulher com o ex-marido, entretanto, ha certa preocupacao dos progenitores
por ndo estarem dando atencdo para estas filhas, ainda que as outras estejam assumindo
parcialmente esta responsabilidade. Assim, a familia busca se organizar desta maneira,
pois se trata da forma que Ihe € possivel no momento. Crepaldi (1998) chama a atencao
para o fato de que esta reorganizacgdo do cuidado dos demais filhos pode nédo satisfazer
0s membros. Isso também se evidenciou nos relatos da familia, os quais demonstram o
desejo dos membros em permanecerem juntos, o que diversas vezes ndo se mostra
possivel.

“(Como que ¢ essa familia que tu gostaria de ter?) (...) todo mundo junto. (Que
mais?) Que todo mundo ficava junto todo o dia e tudo bem feliz (...).” (I1)

“Eu to aqui, mas to pensando |4 em casa (...), dai é ruim pra gente também.”
(M)

“Sempre tem aquela discuticdo, mas era melhor. Agora elas ficam na casa das
minhas filhas 14, e, as outras, as filha dela I4. Dai sei I& como é que tdo 14, a
gente passa la vé, tdo tudo bem, mas sei la se tratam bem ou ndo, igual em

casa.” (P)
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Neste sentido, a crian¢a faz mencéo, na realiza¢do do terceiro desenho (Desenho
3), no qual relata retratar a si e as duas irmas com catapora, a distancia entre ela e as
irmds, o que também aparece no segundo desenho, confirmando este afastamento.
Destaca-se também a fantasia das irmas de que a crianga ndo iria voltar para casa, assim
como ocorre em relacdo a mée. O estudo de Crepaldi (1998) revelou que, ainda que haja
explicagcOes por parte dos progenitores sobre o distanciamento familiar, estas podem néo
contribuir para a diminuigdo do sentimento de abandono vivenciado pelos filhos. Nesta
familia, observa-se que esta sensacdo de abandono traz angustia e sofrimento, sendo
que, no caso das irmas, soma-se um temor associado & morte. Observa-se que, por mais
que elas ndo acompanhem o cuidado hospitalar da irma, vivenciam juntamente com esta
a situacdao de adoecimento, de forma que, além de modificarem a sua rotina também,
sofrem e sdo afetadas pela situacao.

“Ficou bem assim, ndo sei como dizer, ficaram bem de distancia, porque uma
chorava, a outra, a C queria saber das outras e as outras também e dai a I1
chorava de medo que a menina ndo ia voltar mais, que falavam que esse doenga
ndo tem volta.”(M)

“Agoraeu e a |l tamo longe.” (C)

“A 12 t4 longe, a I1 t& longe de mim.” (C)
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Desenho 3 — Titulo da producdo: Deus cura a gente

Ainda em relagdo ao afastamento fisico entre as irmds, 12 0 menciona ao retratar
em seu desenho as casas do coelhinho e onde ele podia ser cuidado. As trocas de casa
do coelhinho parecem expor a mudanca de lar das irmés “saudaveis”, as quais passaram
a viver com outras irmas mais velhas nos momentos em que 0s progenitores e a crianga
se deslocavam para outra cidade a fim de realizar o tratamento. Além disso, parece
referir-se a impossibilidade de inicialmente a irma adoecida ser cuidada no lar, o que
apds um tempo do tratamento se tornou possivel.

“Ali as criangas tavam chorando porque o coelhinho tava muito doente e dai as
menininha, o veterinario falou que ndo podia, tinham que cuidar bem sendo ele
ia morrer, e as menininha comecaram a chorar e o coelhinho. E dai as
menininha queriam cuidar deles na casa deles, s6 que ndo podia levar eles para
casa e o coelhinho depois ele melhoro, ficou s6 dentro da casa.” (12)

A0 mesmo tempo em que, por alguns momentos, houve o afastamento fisico das
irmas, elas se aproximaram. Isso se evidencia pelo relato da mae de que haveria um
“contato diferente”, percebendo as brincadeiras entre as filhas como mais frequentes, o

que d& a ideia de um contato mais préximo entre as irmas apés o surgimento da doenga.
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Pode-se pensar esta unido enquanto apoio mutuo entre as irmds diante da situacdo de
cansaco e falta de atencdo por parte dos progenitores.
“Elas tém um contato bem agora mais deferente (...) e dai elas brincam mais
com a C agora, por causa que ela ta. Dai elas véo pro colégio, vém, dai a C ja ta
esperando pra desenhar, pra pintar, dai, pra brincar com boneca.” (M)

Observa-se que a crianca acometida pelo cancer usufrui de certa vantagem por
ter as irmas disponiveis quando deseja. Estas confirmam este lugar no momento em que
aceitam os pedidos da irmd, de forma que a irma mais velha se encontra mais disponivel
em comparacdo a irma mais nova da crianca. Assim, haveria maior aproximacdo da
crianca acometida pelo cancer com a irmad mais velha, por esta realizar as brincadeiras
considerando o desejo da irmd, ao passo que, com a irma mais nova, haveria mais
discussbes e divergéncias. Isso se evidencia também no terceiro desenho que realiza
(Desenho 3) realizada pela crianca acometida pelo cancer, na qual, ao desenhar uma
familia em que alguém néo estivesse bem (apresentado anteriormente), retrata a irma
mais velha sem cor e em tamanho menor, ja a irma do meio é desenhada em tamanho
visivelmente maior, sendo que ela e a crianca ganham cor no desenho. Isto pode ser
associado ao fato de a irma do meio posicionar-se mais em relacdo aos seus proprios
desejos, ndo acatando por vezes as vontades da crianga, distintamente da irmad mais
velha, que notadamente busca realizar os desejos da crianca.

“Dai a C vem e chama. Seja meia-noite, tem que levantar ir & brinca com ela, e
se ndo vai ela grita, e tudo, assim, fico tudo deferente, ndo é a mesma coisa.”
(M)

“E ela gosta mais da 11 que da 12, porque a 11 da mais atencdo e a 12 ndo. A 12
quer brincar de boneca e ela ndo quer brincar, quer pintar dai. E a 12 j& quer ser
a professora e ja brigam, ela ndo quer ser a, pra manda mais. Mas elas se dado

bem, elas ndo sdo assim de dizer, brigarem, brigarem assim. Discutem, mas ja
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tdo de volta junto. Dai a C vem e pede desculpa pra elas e de noite também, a
meia-noite as vez tem que levantar pra brincar com ela.” (M)

Apesar do distanciamento entre os progenitores e a crianca, observa-se que ha
tentativas, por parte da mae, em dar mais atencdo as outras filhas, porém, isso se torna
dificil de cumprir devido as demandas da crianca doente. Sieminska e Greszta (2008)
referem que o cuidado com a filha acometida pelo cancer geralmente ocupa boa parte do
tempo e da energia da mae. Nesta familia, observa-se ainda que é como se ela ndo
pudesse ndo atender tudo o que € solicitado pela crianga doente, talvez como forma de
tentar controlar a situacdo, j& que o cuidado estd relacionado a possibilidade de
combater a doenca. Assim, ha uma dificuldade em dar atencéo as outras filhas, diante de
um dia cansativo e de cuidados intensivos com a crianga doente.

“Elas falam. Dai eu digo pra elas ‘ndo, a mée tem que da mais até uns tempo
por causa que tem essa doenca’, eu disse, ‘dai a mde tem que cuidar, dai quando
chego 14 que a C ja ta mais entendida, que t4& mais assim, a mée ja sabe que
vocés precisam da mde e a mde da mais atencdo’. SO que a gente ndo pode,
porque a C pede uma coisa eu tenho que correr, pede outra coisa eu tenho que
levar, e dai fica ruim. A gente como que vai atender trés, ndo pode.” (M)

“Saia junto, brincava, contava historinha, elas vinham contar as coisas pra mim,
mostrar os cadernos. E agora nem tempo néo da porque a gente ta pra ca, dai as
vez gquando eu chego em casa ela vai mostrar os caderno, me estresso dai eu
digo ‘deixa pra amanhd, hoje a mde ndo tem tempo’. Dai elas vém ontem de
novo, dai também ‘nem me mostre que hoje a mae ndo t4 bem’, dai fica tudo,
ndo tem tempo pra ajudar elas, porque fico mais aqui que em casa, mas é a
mesma coisa que antes.” (M)

Neste relato, observa-se que a mée refere as mudancas no seu relacionamento
com as filhas saudaveis, porém, termina a frase afirmando que continuaria a mesma

coisa, 0 que parece ter o papel de defendé-la da angustia que a fala traz consigo. Em
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diversas falas, aparece esta negacdo do que ja foi dito antes, de forma que se pode
pensar este mecanismo como fazendo parte do funcionamento da mé&e no papel de
defendé-la do sofrimento e da ansiedade que a situagéo traz. Diversos autores abordam
este mecanismo enquanto uma defesa contra a angustia que determinado acontecimento
poderia causar (Freud, 1937/1939; Kubler-Ross, 1989; Quintana, Wottrich, Camargo &
Cherer, 2013). Além disso, isso pode ser percebido pelas falas do pai e em alguns
desenhos e histérias das filhas, de forma que se configura como o funcionamento da
familia diante do adoecimento. Observa-se que no desenho realizado por 12 (Desenho
4), ao retratar uma familia em que alguém ndo estivesse bem, as personagens estdo

chorando, porém, ao mesmo tempo, sorrindo.
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Desenho 4 — Titulo da producdo: O coelhinho feliz e as menininha

Além disso, pode-se pensar no sofrimento desta mée e das outras filhas, pois a
mde necessita lidar com a dificuldade em dar atencéo as filhas frente as solicitacdes de
proximidade e atencdo que realizam. Castro (2010) discorre sobre a possibilidade de
haver a necessidade de que a mée se afaste dos demais filhos a fim de dar conta do

tratamento. Neste sentido, a mée relata a preocupagéo com as filhas, ainda que suponha
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haver um bom cuidado por parte das outras filhas. No caso das filhas, expressam o
desejo de atencdo através de comportamentos que chamam a atencdo da mae, também
por terem a fantasia de abandono, devido as frequentes auséncias da mae. Esta fantasia
evidencia-se também em parte da estoria criada pela irmd mais velha frente ao desenho
de uma familia em que alguém ndo estaria bem, na qual parece falar da irma e de si
também quando se refere a ficar sozinha.

“Dai eu me preocupo com elas, porque eu td aqui e elas tdo la. Tao junto das
irma dela, eu sei que tdo bem cuidada, mas ndo é junto como a gente t& em casa.
Dai entdo na outra semana eu fiquei aqui (...), dai quinta ela [referindo-se a 11]
ndo quis ir na aula, dai diz que s6 chorava. Ela disse: “Eu acho que mae ndo vai
voltar mais”, (...), dai ela ndo queria comer.” (M)

“Eles foram levar uma menininha pro hospital. (...) Era pra eles ta passeando e

dai a menininha ficou mal, dai. (...) Dai ela teve que ficar no hospital sozinha.”
(11)

Em relacdo ao pai, este entende que a paternidade fica parcialmente
comprometida diante da situacdo de distanciamento das filhas e do cuidado com a
crianca adoecida. Percebe-se que o entrevistado tem o receio de ndo poder educar as
filhas da forma como gostaria, na tentativa de repassar seus valores, o que fica
ameacado devido ao fato de as filhas estarem sob o cuidado de outros familiares.

“Dai, e outra que a gente longe e ja num é educado como a gente educa, que eu
tenho, eu fui educado de um jeito e eu gosto de educar o jeito que eu fui
criado.” (P)
“E, a gente conversava mais, eu explicava mais as coisas.” (P)

No que se refere ao cuidado da crianca doente no hospital, ha tentativas dos

progenitores em compartilhar as tarefas. Porém, algumas vezes, o pai necessita assumir

outras atividades, o que parece sobrecarregar a mae no cuidado em alguns momentos.
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Observa-se que, ainda que a mae da crianca ndo esteja passando bem, ela permanece no
hospital para cuidar da filha, sendo que neste momento ela é quem precisaria de
cuidado. Além disso, os relatos evidenciam que a vivéncia da enfermidade e o cuidado
colocam os progenitores em contato com a angustia e o sofrimento, de forma que estdo
em uma situagdo limite na qual ndo possuem controle. Isso esta de acordo com o que
Silva (2009) refere acerca da falta de controle em relacdo ao progndstico da doenca do
filho, a qual causa um grande impacto e um sentimento intenso de impoténcia diante do
sofrimento.
“Hoje ela ndo t& muito bem (...). Até se eu tivesse condicGes de ficar, eu ia ficar
eu hoje, mas eu ndo tenho condicdes de ficar (...), por causa que a casa la ta
sozinha e tem, sabe, a gente tem que cuidar, e dai eu tenho que ir (...)” (P)
“Eu cheguei ali eu tava ruim, eu até, eu tive que deitar, peguei um cobertor
joguei no assoalho da ambulancia pra me atirar pra passar. Acho que era 0s
nervo, sei la o que que era aquilo, parece que tava um balango na minha cabeca.
(...) Fiquei, dai como que eu ia deixar, ele ficar o dia todo, dai de noite ele ndo
fica, ele se ataca também.” (M)

Além disso, diante de uma posicdo mais defensiva que se evidencia na entrevista
por parte do pai, na medida em que este busca se afastar do ambiente hospitalar quando
possivel, a mde é quem permanece a maior parte do tempo com a filha no hospital.
Dessa maneira, ela configura-se como cuidadora principal, o que contribui para a
existéncia de sobrecarga frente ao cuidado. Quintana et al. (2011) realizaram um estudo
com progenitores de criancas acometidas pelo cancer e salientam a sobrecarga diante do
fato de a mae estar em uma posicdo onipotente em relacéo aos cuidados com a filha.

“Ela também se preocupa um pouco aqui, que ela fica sempre ela, eu s6 fiquei

aqueles dias (...). Porque eu ndo gostava de vé eles da injecdo e ndo gosto nem
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agora, porgue eu me ataco dos nervo e dai ndo gosto de v& minha nené chorar.”
(P)

Em alguns momentos, o casal consegue se revezar no cuidado, entretanto, ainda
assim, a mée da crianca sente que assume uma responsabilidade maior e que dispende
mais energia do que o esposo. Observa-se que a atencdo dispendida para a crianga
doente parece esgotar o tempo da made para outras tarefas, ocasionando quase que a
anulacdo do cuidado proprio em prol do cuidado da filha. Nascimento, Monteiro, Vinhaes,
Cavalcanti e Ramos (2009) também observaram este aspecto em um estudo com 17 maes. Os
autores pontuam que o investimento no cuidado com a crianga torna-se prioridade para a mae,
privando-as dos interesses individuais.

O sentimento da mée de que ela é quem cuidaria mais intensamente das filhas
relaciona-se também ao cuidado com as demais filhas, que necessitam de medicacao e
cuidados especificos, além de sentir-se responsavel por cuidar do marido. A sobrecarga
também se relaciona com o fato de a mae acreditar que o cuidado seria melhor realizado
por ela, o que também se evidenciou no estudo de Beck e Lopes (2007). Observa-se que
isto acaba por dificultar que a mée tenha a possibilidade de desempenhar atividades
desvinculadas a situacdo de adoecimento e a filha.

“Dai tem que cuidar mais pro lado dela do que da gente, dai fica ruim.” (M)

“E tudo comigo, dai eu tenho que pensa nas meninas, pensa em mim, pensa
nele, dai fica ruim (...). Tem toda essas fungdo pra gente cuidar, dai a gente fica
com a cabeca no balanco, ndo sabe qual é que atende, qual é que ndo atende
(...). Talouco, ndo ¢ facil.” (M)

“E s6 eu sozinha bem dizer. Ele, ndo adianta, porque € homem, ndo vai cuidar
como a gente cuida.” (M)

“Eu ja ndo posso sair, tem que ficar mais em casa pra cuidar dela, por causa da

comida, tudo.” (M)
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Observa-se que ha a percepcdo pelo pai da sobrecarga da esposa e de seu
sofrimento diante do cuidado da filha no hospital. Percebe a importancia de auxiliar
neste cuidado e busca realizar isto quando possivel. Este apoio, a0 mesmo tempo em
que ameniza o0 cansago e o sofrimento da esposa, permite ao pai acompanhar mais de
perto a filha na vivéncia da doenca, ainda que a mae esteja responsavel pela crianga na
maior parte do tempo. Além disso, neste caso, foi o pai quem abandonou o emprego
para poder acompanhar de perto o tratamento da filha.

“Nao sei bem quantos dia ela ficou sozinha aqui, dai ela tava nervosa, ‘olha, eu
ndo consigo ficar sozinha, porque eu fico dia e noite aqui fechada no hospital’.
Ela ja tava pegando depressdo a muié. Dai eu disse ‘ndo, eu vou pra 14’ (...),
‘ndo, nao vou abandonar minha filha, nem que eu perca o servigo’, € como perdi
(...). Mas isso ai ndo muda nada, gragas a Deus a minha filha t& bem agora.” (P)

Os cOnjuges, ao relatarem os indicios de conflito da relacdo, pontuam que alguns
tém como motivo aspectos relacionados a doenca, ao tratamento e aos respectivos
procedimentos hospitalares que ocorrem com a filha. Tais conflitos parecem se originar
de uma diferenciacdo na maneira como entendem a doenga e 0s acontecimentos frente a
ela. Enquanto para o marido a hospitalizacdo representa uma piora na saude da filha,
para a mulher ndo h& necessariamente esta relacdo. Além disso, percebe-se que a esposa
possui conhecimentos mais efetivos acerca da doenca, talvez por vivenciar mais
intensamente a situacdo de hospitalizacdo com a filha, ao passo que o marido demonstra
certa dificuldade em compreender os aspectos da enfermidade, verbalizando de forma
mais geral e demonstrando pouco entendimento.

“Ah, era tudo assim, como eu vou dizer, ah nds discutia, coisarada, ainda hoje
as vez a gente discute ainda (...). Se a nené t4 como agora, abaixou a defesa, ele

achou que voltou a doenga (...). Dai ele ndo entende, ele ndo acha que, assim, a
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crianca interna porque ndo t bom, porque ta ruim, entende (...), dai ja briguemo

(...). Se a menina tivesse mal era uma coisa.” (M)

“Oia, esse negocio ali [referindo-se ao tratamento] tem que vé com ela, que eu

ndo entendo bem esse ai, dai eu sei que ela fez aquelas injecdo nas costa, na

perna, ao redor do imbigo.” (P)

Observa-se ainda uma contradicdo em relacdo a percep¢cdo dos membros do

casal acerca do apoio oferecido um ao outro na vivéncia do adoecimento da filha. A
mulher considera insuficiente o apoio do marido, de forma que relata sentir-se sozinha,
desejando que ele estivesse mais presente no lar. J& 0 esposo, ao se referir a outro casal
com o qual vivenciou o0 momento da internacdo hospitalar, percebe que o apoio seria
também ndo abandonar a mulher neste momento de adoecimento da filha. Ele
demonstra que possui 0 sentimento de apoiar a mulher, pois acompanharia ela e a filha
quando possivel. Sobre isso, Steffen e Castoldi (2006) pontuam que pode haver
divergéncias entre o casal no que se refere a percep¢cdo do papel mais facil e do mais
dificil de ser assumido diante do tratamento da crianga, ocasionando a sensacdo de nao
reciprocidade, pois cada membro pode acreditar que estd na posicdo de maior
sofrimento do que o outro, fazendo com que ambos sintam-se desamparados.

“Ah, a importancia que eu tinha era que ele [marido] mudasse e parasse de

beber, ajudasse mais, ndo, como eu vou dizer, ele chegar, ir trabalhar e ir na

bodega, os amigo dele convidarem, assim, que eu queria que ele ficasse em casa

junto, mas se ele fica em casa ele fica dormindo. Fica 14, eu também fico

sozinha igual.” (M)

“Ela [referindo-se a uma paciente] tinha marido (...). Eles se separaram e essa

semana passada eu tava dizendo pra minha muié, agora que ele tinha que da

apoio pra ela, que ela precisa, ele pega e se, esse homem néo tem coracéo, néo

tem Deus no coragéo (...). No meu lugar eu ndo fazia uma coisa dessas, se fosse,

tomara que ndo aconteca pra mim porque, mas eu ndo abandono nada por nada
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por causa, assim a hora que precisar da gente a gente virar as costa, coitada da
guria. Eu fiquei com dé dela.” (P)

Observa-se pelo relato da esposa a percepcdo de que o habito da bebida afastaria o
marido dela e das filhas, uma vez que elas permanecem no lar e ele passaria boa parte
do tempo fora de casa. Assim, o habito também se configura como razdo de
desentendimentos para este casal na medida em que potencializa a divergéncia. Percebe-
se que a mulher relata que, quando estdo na cidade onde se envolvem com o tratamento
da filha, o esposo ndo bebe para auxiliar no cuidado com a filha. Porém, quando esta em
casa, 0 hébito seria mais frequente, de forma que as discussdes referentes a isto seriam
mais recorrentes anteriormente.

“A gente discutia mais, porque ele bebia direto quase. Ele vinha do servigo e ja
ficava na bodega e ja comecava a beber. Chegava em casa, como eu vou te dizer
assim, ele chegava bébado (...). Eu ja aconselhei ele, disse ‘O, para de beber, tu
td vendo teu irmdo que ja t& morrendo e vocé podia botar essa coisa na tua
cabeca tu ndo bota’, ‘Ai, eu me ataco dos nervo’, ‘Entdo eu também, se eu me
atacar dos nervo eu vou la na bodega bebé’, eu disse (...). Se o teu amigo
oferece, ‘ndo, 6, me descurpa, eu ndo posso, porque tenho uma menina assim
assim’. Ele ndo bebeu porque ele t& aqui, se nds tivesse em casa, ele ja tinha
tomado uns dois porre (riso), (...) porque tem que cuidar da nené.” (M)

Apesar destas divergéncias no entendimento que possuem acerca da doenca e
tratamento, percebe-se que a experiéncia da enfermidade resulta em uma unido dos
progenitores, enquanto que a situacdo de doenca ajuda a sustentar esta aproximacao.
Dessa forma, a unido ocorre no &mbito da relacdo parental, ou seja, 0s pais se unem
enquanto parceiros que necessitam cuidar da crianca, e ndo se refere, portanto, a unido

no sentido conjugal, de intimidade e de funcGes especificas deste subsistema. O estudo

de Lavee e Mey-Dan (2003) corrobora isto afirmando que os aspectos intimos
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relacionados a sexualidade tendem a ser prejudicados, ao passo que em outros ambitos
pode haver uma aproximacdo do casal. Esta unido, observada na familia estudada,
evidencia-se pelos relatos e também em um comentario da crianca acerca do segundo
desenho (Desenho 5) que realiza, a saber, o de uma familia que gostaria de ter.
“Ah antes a gente brigava bastante (...), depois nos se acertemo bem e tava bem
e tudo, e dai a menina adoeceu, ai sim, dai a doenca da menina parece que uniu
mais ainda nois. Ndo que a gente queira que a menina, mas que Deus ajude que
termine tudo bem.” (P)
“Nasceu a minha filha. Agora, agora ndo tem como se deixar mais, agora.” (P)

“E a mae t4, vou empurrar em cima do pai.” (C)

Desenho 5 — Titulo da produgdo: Cauani

No que se refere as questdes do tratamento da crianca, o cuidado com a higiene
parece regular de certa forma o contato fisico entre os membros da familia, o qual é
impossibilitado quando alguém ndo estd com as condi¢bes de higiene consideradas
adequadas, 0 que tambem pdde ser percebido na observacgéo realizada na residéncia da
familia. Trata-se de uma tentativa de controle da familia em evitar a piora do estado de
salde da crianca, a0 mesmo tempo em que este cuidado protege a familia do ‘contagio’

que a doenga poderia causar. O receio que existe pelo contagio de algumas
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enfermidades que ndo possuem uma etiologia clara, como o caso do cancer, é também
apontado pela literatura (McDaniel, Hepworth & Doherty, 1994; Sontag, 1984).
“Troca toda a rotina, dai ja tem que cuidar mais a higiene que antes. Podiam
chegar né, brincavam 14 na rua, brincavam de boneca, agora tudo deferente. Dai
a 11 pergunta ‘Pra que que tem que passar o alcool?’, eu digo ‘porque se vocé
ndo passar, ndo pode chegar perto. Pra vocés brincarem com ela em que passar
até nos brinquedo’, dai ela ja, ja sabe.” (M)

Além disso, através da observacdo na residéncia da familia, evidencia-se a
relacdo de cuidado que as irmés possuem para com a irma acometida pela enfermidade.
No ambito do lar, parece haver uma colaboracdo das irmés no cuidado da crianga, de
forma que, a partir do conhecimento que possuem sobre o que pode ou néo realizar a
irmd devido a enfermidade, elas em muitos momentos fazem esses apontamentos para a
irmd. Esses apontamentos observados foram diversos, alguns relacionados a
alimentacdo, outros a locais e a situa¢fes nos quais a crian¢a ndo poderia estar devido a
baixa imunidade e o risco de contaminagéo.

Um aspecto que merece atencdo no caso desta familia diz respeito a questdo
financeira. Silva, Collet, Silva e Moura (2010) argumentam que a familia, ao vivenciar a
doenca cronica, se depara com 0 ndo preparo para enfrentar tal condigéo, o que a coloca
em situacdo de vulnerabilidade. Esta, por sua vez, na familia estudada, se intensifica
pelo acréscimo da dificuldade financeira somada a falta de uma rede de apoio efetiva
para a familia. Considerando que a familia geralmente se mantém financeiramente com
o trabalho diério, ela pode ficar prejudicada em seu sustento no momento em que 0
tratamento e a hospitalizacdo acabam por afastar um dos progenitores do emprego
(Crepaldi, 1998). Neste caso, foi 0 pai quem abandonou a atividade laboral, o que teve
consequéncias importantes para a situacdo financeira da familia, a qual ja era delicada

anteriormente.
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Assim, diante da dificuldade financeira apresentada pela familia, p6de-se
observar na residéncia desta que poucos investimentos sdo possiveis para as outras
filhas, parecendo que grande parte dos que existem estdo centrados na crianga doente.
Isso se evidencia também no relato do pai e nos desenhos das duas irmds da crianca.

“Ela quer tudo, o que ela quer tem gque comprar (...). Ndo tem dinheiro, ndo tem,
ela quer, dai a gente tem que, da um jeito.” (P)

“Dai um dia elas [personagens da estoria] sonhavam de ter uma casa bem
bonita, cheia de fruta que podiam comer as frutas que elas quisessem.” (12)

O aspecto financeiro aparece de forma significativa nos desenhos e estorias das
duas irmds da crianca, podendo se observar certo investimento em aspectos da casa e do
jardim, os quais contrariam a realidade da familia. Neste aspecto, destaca-se o0 segundo
desenho realizado por 11 (Desenho 6), no qual busca retratar uma familia que gostaria
de ter, optando por investir nos aspectos da casa, ndo considerando os membros da
familia em sua producédo. As travas e fechadura foram bastante ressaltadas e parecem
demonstrar um desejo de seguranca frente ao sentimento de inseguranca diante do
afastamento fisico e afetivo dos pais devido as hospitalizacdes e ao tratamento da irma

adoecida.

N7/

Desenho 6 — Titulo da producédo: A casa bonita
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Além disso, a irmad mais nova da crianca faz mencéo a limpeza da casa e a
continuacdo dos estudos em uma estoria referente ao desenho em que retrata uma
familia que gostaria de ter (Desenho 7), sendo que estes fatores ndo fazem parte da
realidade desta familia.

“Aqui tem a familia que nunca deixa de estudar e tinha uma casa que nunca
deixava suja e um jardim bem bonito que tinha a familia. E um dia a familia foi
na loja e dai queria comprar umas coisas so que dai elas ndo tinham dinheiro.”

(12)

)

Desenho 7 — Titulo da produgdo: A familia melhor familia

No que se refere a rede de apoio com que a familia conta, ela ndo inclui o
cuidado com a crian¢a no ambito hospitalar, limitando-se ao cuidado das duas filhas que
permanecem na cidade de origem enquanto 0s progenitores e a crianga viajam para
realizar o tratamento. McDaniel, Hepworth e Doherty (1994) afirmam que quando a

rede social de apoio ndo inclui do cuidado com a crian¢a no @mbito hospitalar ela se
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torna insuficiente, sobrecarregando os pais. Isso se evidencia nos relatos dos

progenitores.

“E, é, dai nos, eu e a muié. Daj ela fica aqui, e dai eu venho junto com ela
porque ela, as vez nos trazemo a crianga no colo, tem que trazer no colo. Como
hoje eu vim de l& inté aqui, 3 hora e pouco com a menina no colo e ela € grande,
chega aqui a gente t4 cansado e ela também.” (P)

“Ndo tem. (...) E s6 eu e o P pra vim, dai é nés dois (...). Ndo adianta pedi ajuda
gue uns trabalham, outros ndo trabalham ndo querem, dai ndo, ndo querem

pegar compromisso, de cuidar.” (M)

A rede de apoio para esta familia seria mais efetiva se incluisse, de forma mais

especifica, o auxilio através da assisténcia social. Porem, ndo h& um apoio efetivo no

ambito financeiro, de forma que a familia necessita de auxilio e o solicita, porém este

nao se concretiza.

“L& é dificil, é dificil mesmo. Eu fui & pra pedir até uma ajuda pra fazer a
reforma da casa, eu fui duas vezes e ndo foram ainda.” (M)

“Eu quero uma reforma pra casa (...), fazer um banheiro pra C separado e 0
telhado t& solto dos tijolo, ndo tem seguranca nada, ndo tem amarracdo nada
(...)- Eu preciso, ndo é pra mim, e nem por causa das outras meninas, por causa

da C.” (M)

Observa-se, pelo ultimo relato, a necessidade que a familia teria em reformar sua

casa, necessidade visivel através da observacdo realizada na residéncia. Ha esforcos

significativos por parte da familia com o intuito de garantir a crianca o tipo de

alimentacdo da qual necessita, por exemplo. Dessa forma, percebe-se a importancia de

que essa familia tivesse contado com uma rede de apoio efetiva, pois, apesar de

relatarem alguns auxilios, estes ndo foram suficientes e ndo minimizaram a situagdo

critica da familia.
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Assim, percebe-se a necessidade de que os profissionais da satide conhegam 0s
vinculos, as interacdes e a dindmica da familia, a fim de que possam atuar para manter
e/ou fortalecer a rede de apoio. Faz-se indispensavel compreender quais as necessidades
de cada familia em particular, considerando que se trata de um momento no qual os
vinculos com outras pessoas e com a rede social podem se fragilizar (Primio, Schwartz,

Bielemann, Burille, Zillmer & Feijé, 2010).

CONSIDERACOES FINAIS

A partir desse estudo, pOde-se constatar que 0 cancer na infancia tem
implicacOes para todos os membros da familia, ocasionando modificagdes na rotina e na
dindmica das relacdes. Especialmente, torna-se visivel a inter-relacdo entre os
subsistemas familiares diante da situacdo de adoecimento da crianga. Dessa forma,
ainda que se busque compreender a parentalidade nesse contexto, é necessario dispender
um olhar sistémico e é nesse aspecto que o estudo avanca em relagdo aos que abordam a
tematica. A influéncia entre os subsistemas familiares foi a razdo pela qual se incluiu
também as irmds da crianca adoecida no estudo.

Considerando que se trata de uma fase do ciclo de vida em que 0s progenitores
exercitam a maternidade e a paternidade, é preciso considera-los ndo apenas como pais
que necessitam estar aptos a realizarem o cuidado da crianca, mas atentar para a salde
psiquica dos mesmos e para as diversas relacdes familiares. Deve-se considerar que se
trata de um momento de mudancas e que provoca diversos sentimentos, além de
sobrecarga e cansaco em funcdo do tratamento da filha. Além disso, sofrem diversas
perdas e privagdes, como o abandono do emprego, a dificuldade em realizar atividades

de lazer e em ter tempo para si. Soma-se a isso o afastamento de alguns familiares que,
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mesmo que temporario, gera preocupacfes e culpa, modificando as relacbes neste
ambito.

Em relacdo a dindmica da familia, observou-se que houve uma unido por parte
do casal, sendo que a filha adoecida teve importante papel nesta aproximagéo. Assim,
considerando que 0s progenitores se encontravam notadamente investindo no cuidado
com a crian¢a acometida pelo cancer, tornou-se dificil a existéncia de um investimento
na parentalidade com as outras filhas. Neste sentido, enquanto houve uma relacdo de
aproximacédo entre os progenitores e a crianca doente, ocorreu o afastamento fisico e
emocional deles com relacdo as filhas “saudaveis”. Estas, por sua vez, reivindicavam a
atencdo dos pais, demonstrando a necessidade da mesma. Em relagcdo ao subsistema
fraterno, observou-se que as irmas “saudaveis” distanciaram-se fisicamente da irma
adoecida por alguns periodos, porém, ao mesmo tempo, parece ter existido um vinculo
mais intenso entre as trés.

Outro ponto que merece atencdo € a falta de uma rede de apoio efetiva, tanto no
que se refere ao auxilio em relacdo aos cuidados com a crianca no ambito hospitalar,
como no que diz respeito a assisténcia social. Nesse aspecto, é importante considerar as
dificuldades e especificidades de cada caso, ndo sendo suficiente a existéncia de alguns
auxilios financeiros. Poderia haver um acompanhamento mais préximo as familias, de
forma a ndo apenas informar, mas a verificar se as informacdes sobre os beneficios que
podem obter e a ajuda chegam efetivamente a elas.

Tendo em vista este contexto, é necessario o desenvolvimento de acGes em
salde que possam alcancar as necessidades de cada familia em particular, a fim de que o
auxilio se torne efetivo e contribua para minimizar o sofrimento dos membros diante da
situacdo de adoecimento que por si ja se configura como dolorosa. Sobre as pesquisas

na area, apesar de haver diversos estudos sobre a tematica, faz-se importante que haja

96



outros em que se possa considerar o olhar sistémico sobre a familia e as relagGes neste
ambito. Além disso, estudos longitudinais poderiam contribuir para a compreensao da

relagdo parental diante dos diversos momentos vivenciados frente a enfermidade.
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ARTIGO 3

CANCER INFANTIL: RELACAO FRATERNA E MUDANCAS NA ROTINA

DOS IRMAOS

CHILDHOOD CANCER: FRATERNAL RELATIONSHIP AND CHANGES IN

THE BROTHERS DAILY LIVES

Resumo

A presente pesquisa objetivou entender as implicaces do cancer infantil para a relacéo
fraterna. Para tanto, realizou-se um estudo de caso com uma familia, cuja mée e irmaos
adolescentes foram entrevistados. Com a crianca utilizou-se o desenho da familia com
estdria; além disso, realizou-se observacdes na residéncia da familia e no hospital. A
partir da analise de contetdo, os resultados apontam para uma relacdo de unido e
cuidado entre os irmdos, a fim de lidar com a situacdo de adoecimento. Neste sentido,
observa-se a necessidade de se considerar os irmdos da crianca nos estudos e
intervencgdes diante do cancer infantil, ja& que também vivenciam mudangas e sofrem
com a situacao.

Palavras-chave: cancer infantil; relacdo fraterna; dindmica familiar.

Abstract

The present work aimed to understand the implications of childhood cancer to the
fraternal relationship. For this purpose, a case study with a family, whose mother and
the teenage brothers were interviewed. With the child used the drawing of family with
story; in addition, observations was held at the residence of the family and at the
hospital. From the analysis of content, the results point to a relationship of unity and
care between the brothers, in order to deal with the situation of illness. In this sense,
noted the need to consider the child's brothers in studies and interventions in front of
childhood cancer, which also experience changes and suffer from the situation.

Keywords: childhood cancer; fraternal relationship; family dynamic.

* O artigo esta formatado de acordo com as normas da American Psychological Association (APA),
considerando que se trata do formato geralmente aceito pelos periddicos cientificos da area. Apds a
apreciacdo da banca de defesa, o artigo sera ajustado no que se refere ao nimero de paginas permitidas
para publicago.
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INTRODUCAO

Ao conviver com uma doenga croénica como o cancer infantil, ndo apenas o
paciente, mas toda a familia vivencia periodos de sofrimento (Carvalho, 2008; Salci &
Marcon, 2011), lidando com o impacto emocional e estando suscetivel a mudangas
frente & situacdo de adoecimento que se impBe (Salci & Marcon, 2011). O
enfrentamento da enfermidade, muitas vezes, significa uma reorganizagdo nos papeis
que cada um desenvolvia anteriormente & existéncia do diagnostico, sendo esses papéis
entendidos como as formas com que cada membro exerce suas fungdes no sistema
familiar em determinado momento. Assim, a familia passa a ter como meta o tratamento
da crianca e sua cura, reorganizando-se para possibilitar as condi¢bes que déem conta
desta nova situacao (Crepaldi, 1998; Rolland, 1995; Silva, Collet, Silva & Moura, 2010;
Wagner, Tronco & Armani, 2011).

Pode-se dizer que ha alteracGes na dindmica da familia, o que faz com que os
integrantes do sistema familiar desenvolvam estratégias para reequilibrar a situacao
(Silva, Collet, Silva & Moura, 2010). Aqui, entende-se como dindmica familiar o
conceito proposto por Berthoud (1997), sendo que se trata da forma de funcionamento
que familia possui. Isso inclui os porqués deste funcionamento, além da forma como os
membros se relacionam e do papel de cada um dentro do sistema. Além disso, abarca a
meta da familia, que diz respeito ao que é desejado por ela na fase do ciclo de vida em
que se encontra no momento.

Em meio a isso, pode ocorrer que uma das modificacdes na dindmica da familia
refira-se a proximidade entre os membros, de forma que estes podem se unir com o
intuito de se mobilizarem para acolher as transformacdes que ocorrem (Cheron &

Pettengill, 2011; Primio, Schwartz, Bielemann, Burille, Zillmer & Feijo, 2010). Dessa
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forma, considerando que toda a familia vivencia conjuntamente com a crianca a
situacdo de adoecimento, é importante que se considere a visdo sisttmica de familia.
Entende-se por familia um sistema aberto em constante transformacgdo, que busca
manter um equilibrio dindmico e interage com outros sistemas, de forma a modificar e
ser modificada pelo contexto social (Andolfi, 1984). Trata-se de um sistema o qual
abarca subsistemas - conjugal, parental e fraterno. Neste artigo, ser4 abordado,
especialmente, o subsistema fraterno diante da experiéncia de cancer de um irmao.

O subsistema fraternal possibilita aos irmdos se relacionarem com iguais, de
forma que eles podem se apoiar, se isolar e aprender um com o outro. E através desta
relacdo que eles aprendem a negociar, a cooperar e a competir. Nessas interacdes, 0S
irmdos podem assumir diferentes posi¢cOes, as quais podem desempenhar uma
importancia significativa nos momentos posteriores de suas vidas. Além disso, é este
subsistema que permite aos irmdos exercitarem sua privacidade, possuirem interesses
proprios e liberdade sem que haja a interferéncia dos adultos (Goldsmid & Féres-
Carneiro, 2007; Minuchin, 1982).

A relagédo fraterna possibilita a identificacdo entre os irméos e a vivéncia da
socializacdo, antes dessa ser realizada no ambiente externo ao do lar. Este vinculo se
configura como importante na construcdo da personalidade dos irmaos, pois permite a
percepcdo de semelhancas e diferencas, contribuindo para que cada um se perceba
enquanto sujeito. Além disso, no caso de a familia vivenciar algum momento de crise,
como o adoecimento de algum membro, a relacdo fraterna pode ter um papel importante
enquanto apoio do equilibrio familiar. Em situa¢es nas quais as figuras parentais ndo
cumprem seus papéis ou falhnam em algum aspecto, os irmdos podem se configurar

como uma rede de apoio uns para os outros (Goldsmid & Féres-Carneiro, 2007).
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Isso se torna importante quando, diante da situacdo de adoecimento de um irméo
e o consequente foco da familia na relagdo parental, notadamente mae-crianca doente,
passa a ndo haver muito espaco para que 0s progenitores atentem para 0s irmaos, 0s
quais também sdo afetados pela situacdo, sofrem com ela e necessitam de cuidado. Os
progenitores se encontram menos acessiveis e preocupados com as necessidades dos
demais filhos, em detrimento das preocupacgdes do filho adoecido, que por vezes
esgotam suas energias. Considerando que se trata de um momento no qual o foco da
familia estd na crianca e em traté-la, as equipes de salde ndo atentam para 0s irmaos,
considerando-os saudaveis e ndo percebendo que eles também precisam de apoio para
enfrentar a falta dos pais, seja fisica ou emocionalmente. Além disso, 0s irmaos podem
sentir angUstia, medo, raia, ciuime, culpa e ressentimento, fantasias de terem contribuido
para 0 acontecimento da doenca, de forma que também necessitam elaborar estes
sentimentos (Miceli & Zornig, 2012).

O estudo de Cheron e Pettengill (2011) realizado com irméos de criancas com
cancer em fase pos-tratamento demonstrou que eles sofrem com o diagnostico,
angustiam-se com a situacdo e buscam apoiar e auxiliar no cuidado e protecdo da
crianca adoecida. Além disso, os autores concluiram que o distanciamento da familia se
configura como um dos aspectos mais dificeis que o irméo sadio enfrenta.

Assim, observa-se que os estudos que consideram os padrdes de interacdo na
familia diante da experiéncia do céncer infantil ainda sdo poucos, pois nem sempre
atentam para como ocorre o envolvimento familiar diante do enfrentamento da doenga.
Pesquisas no sentido de compreender as interacdes familiares neste momento podem
contribuir para que se elaborem estratégias em saude e considerem de forma mais
efetiva os sujeitos envolvidos, de forma a promover a manutencdo do equilibrio familiar

(Melo, Barros, Campello, Ferreira, Rocha, Silva & Santos, 2012).
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E neste contexto que o presente estudo se insere, sendo uma tentativa de
contribuir para esta lacuna no conhecimento cientifico. Além disso, busca-se atentar
especificamente para os irmédos da crianga acometida pela enfermidade, considerando
que, muitas vezes, o cuidado que se faria necessario ser destinado a eles é negligenciado
pelas acBes em saude, que nem sempre dispende um olhar para esses sujeitos. 1sso
ocorre ainda que haja estudos que demonstrem que toda a familia vivencia a doenca
conjuntamente e que sua dindmica é afetada, a qual inclui todos os membros.

Diante do referido contexto, o artigo se origina de um estudo que procurou
entender as implicagdes do cancer infantil na dindmica familiar, considerando as
relagbes conjugais, parentais e fraternais e realizando trés estudos de caso. Assim, no
presente artigo, apresenta-se um dos casos estudados com énfase na relagdo fraterna,

bem como nas modificagdes da rotina dos irméos da crianga acometida pelo cancer.

METODO

Realizou-se um estudo clinico-qualitativo (Turato, 2003), exploratério e
descritivo. Optou-se pelo método clinico-qualitativo por possibilitar a compreensao de
sentidos e significados que sdo atribuidos a fenémenos que se relacionam a vida do
sujeito e aos cuidados em salde (Turato, 2000). Como o objetivo do estudo foi possuir
um conhecimento detalhado de poucos objetos, escolheu-se o estudo de caso (Gil,
2002).

A pesquisa foi realizada em um setor que se destina ao tratamento do cancer
infantil de um hospital publico localizado na regido sul do Brasil. Participou uma
familia na qual o filho havia recebido o diagnostico de cancer a aproximadamente dois

anos, de forma que a crianca estava em fase final de tratamento. Buscou-se que a
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crianga tivesse entre 6 e 12 anos de idade incompletos. A idade minima foi definida a
partir de 6 anos para que fosse possivel a realizacdo do desenho da familia com estoria,
e 0 marco de 12 anos como idade maxima esta de acordo com o conceito de infancia
proposto pelo Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA) (Brasil, 1990).

Primeiramente, realizou-se o0 contato com a instituicdo e com a familia,
convidando-a a participar. A coleta de dados foi realizada por meio de entrevistas com a
mae da crianca e com o0s irmdos adolescentes da mesma. Além disso, aplicou-se o
desenho da familia com estoéria com a crianga, além de observacOes realizadas na
residéncia da familia e no hospital.

Em relacdo ao tipo de entrevista, optou-se pela semidirigida, de forma que nédo
havia questdes fechadas, mas eixos que nortearam 0 pesquisador no momento da
aplicagéo (Turato, 2003). Os eixos utilizados com a mde foram os seguintes: Cotidiano
da familia antes e depois do surgimento da doenca; Momento em que surgiu a doenca;
Internacdo hospitalar da crianga; Expectativas/planos de vida anteriores e posteriores ao
surgimento da doenca; Processo de cuidado da crianga com cancer; A equipe de salde;
Demais familiares (irmédos, avos); Escola; Relacdo do casal antes e depois da doenga;
Relacdo dos irmdos antes e depois da doenga; Relacdo pais-filhos antes e depois do
tratamento do filho. Por fim, os eixos utilizados nas entrevistas com 0s irmaos
adolescentes foram os mesmos utilizados para a mae, a excecdo do item Relacdo do
casal antes e depois da doenga.

Optou-se pela aplicacdo do desenho da familia com estéria a fim de
compreender como a crianca percebe as relacfes familiares, a enfermidade e a relagéo
entre elas. Assim, solicitou-se a crianga que realizasse a sequéncia de quatro desenhos
de familia, na ordem correspondente as instrucdes: desenhe uma familia qualquer;

desenhe uma familia que vocé gostaria de ter; desenhe uma familia em que alguém néo
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estd bem; e desenhe a sua familia. Apds cada desenho, solicitou-se a crianga que
contasse uma estoria, tomando por base o mesmo e, posteriormente, realizou-se 0
inquérito acerca do desenho e da estoria e, por fim, pediu-se que ela escolhesse um
titulo para sua producéo (Trinca, 2013).

Foram realizadas duas observagdes, uma na residéncia e outra no hospital, em
momentos que 0s membros estivessem disponiveis. A duragdo das observagdes foi de
um turno, estendendo-se entre 3 e 4 horas. Os dados foram registrados em um diario de
campo (Turato, 2003), em momento posterior a realizagdo da atividade. Em relagdo ao
tipo de observagao, optou-se pela ndo-participante (Marconi & Lakatos, 2003).

Utilizou-se a analise de conteldo, proposta por Bardin (2011) e complementada
por Turato (2003). Realizou-se, primeiramente, a anélise de conteudo de cada um dos
membros da familia e, apds, realizou-se a anélise da familia enquanto uma unidade, de
forma que as categorias emergentes foram analisadas a partir da percep¢édo de todos os
membros, de forma que neste processo tanto as entrevistas como 0s desenhos e 0s
relatos das observagdes foram incluidos. Salienta-se que as trés fontes de coleta foram
analisadas conjuntamente, de forma a se complementarem.

Em relacdo aos aspectos éticos, salienta-se que o projeto de pesquisa foi
aprovado pelo Comité de Etica da instituicio em que foi realizado (CAAE:
11664613.8.0000.5346), de forma que as atividades foram realizadas ap0s este
processo. Além disso, considerou-se, em todas as etapas da pesquisa, 0s preceitos da
Resolucdo n° 466 de 12 de dezembro de 2012 do Conselho Nacional de Saude
(BRASIL, 2012), os quais regulamentam as condic¢des da pesquisa com seres humanos.
A mde e os irmdos adolescentes receberam um Termo de Consentimento Livre e

Esclarecido e a crianca recebeu um Termo de Assentimento.
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RESULTADOS E DISCUSSAO

A partir da analise dos dados, foram identificadas as seguintes categorias: A
relacdo fraterna diante da vivéncia de céancer do irméo; e Mudancas na rotina dos
irmaos. Os resultados serdo apresentados de forma a considerar a percepg¢ao de todos 0s
membros da familia que participaram da pesquisa.

Com o intuito de preservar o sigilo dos participantes da pesquisa, optou-se por
identifica-los através de codigos. Assim, a mée desta familia serd denominada M, a
crianga C e os irmdos 11 e 12, correspondendo, respectivamente, a irmd e ao irmao

adolescentes.

Genograma Familiar

17,
1 12 C

ﬂ Cancer

sy Separag&o conjugal
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O caso

A familia é composta por quatro membros, mée, crianca e dois irmaos, 0s quais
residem conjuntamente. Os progenitores da crianga vivem separadamente desde cinco
anos antes do diagnostico, de forma que a separacdo conjugal ndo esta vinculada a
doenca da crianca. Sendo assim, o pai reside em outra cidade, porém, possui contato
com os membros da familia. Tentou-se obter contato com o pai a fim de realizar a
entrevista, entretanto, este ndo foi possivel, de forma que a participacdo dele na pesquisa
ndo se concretizou.

A familia mudou-se de cidade devido ao tratamento da crianca, sendo que, no
momento da coleta de dados, fazia dois anos que haviam realizado esta mudanga. A
crianga se encontrava em fase final de tratamento para leucemia e estava fazendo as
ultimas sessbes de quimioterapia e, apos este periodo, continuou sendo acompanhada
através de consultas ambulatoriais.

A mae (36 anos) abandonou seu trabalho para dedicar-se ao cuidado do filho,
sendo que, no periodo da coleta, ela trabalhava no lar. A crianca (9 anos) ja havia
retornado a escola, recuperando grande parte de seus habitos de rotina. A irmd
adolescente (17 anos) fazia faculdade e o irmdo adolescente (16 anos) frequentava a
escola, sendo que ambos tiveram aspectos de sua rotina modificados devido ao

acontecimento da enfermidade na crianga.

A relagdo fraterna diante da vivéncia de cancer do irméo

Nesta familia, a situacdo de adoecimento da crianca ocasionou uma relacéo de
proximidade entre a mée e os filhos, e da mesma forma dos irméos entre si, sendo que

todos se uniram para lidar com o acontecimento. Antes de ocorrer a mudanca de cidade
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por parte dos membros, a crianca era cuidada pelos avés e o filho adolescente residia
com 0s mesmos, de forma que a méde passou a exercer mais ativamente a maternidade
desde o acontecimento da doenca. Esta aproximacdo, no que tange ao filho acometido
pelo cancer, configura uma relacdo de dependéncia dele para com a mae, 0 que se
evidencia atraves das constantes solicitacdes da criancga, resultando em sobrecarga para
a mée e em falta de tempo para os outros filhos.
“Olha, nés nao conviviamos (...). A gente s6 passava finais de semana juntos.
Ai agora ele fica ‘mae, mde, mie, mde, mie, mae’, o tempo inteiro, ele é
grudado comigo. A gente tem uma relacdo bem mais estreita hoje, bem, tanto é
gue o pai dele vem, fica com ele, mas pra posar ndo, posar o pai ndo pode.” (M)
“Ele quer que eu viva somente em fun¢do dele. Ele ndo quer nem que eu saia,
nem que eu faga nada, s6 que eu viva somente em fungao dele.” (M)

Além disso, a irmd adolescente relata perceber uma diferenca na relacdo dos pais
com o irmdo doente, pois este teria passado a receber maior atencdo depois do
diagnostico da doenca. Para a entrevistada, no momento anterior ao adoecimento do
irmdo, a atencdo dispendida a ele era menos significativa e havia uma imposicao de
limites mais efetiva, 0 que remete a uma superprotecdo por parte dos pais.

“Digamos que agora ele é mais mimado. (...) Ah, tudo ele pode, digamos assim,
guando, ah, ele fica vendo TV o dia inteiro, ai ele quer e ndo da pra discutir,
deixa. Ou ele quer (...) um brinquedinho novo, vai la e da, assim, tudo que ele
quer fazem o impossivel pra ele ter no caso.” (I1)

McDaniel, Hepworth e Doherty (1994) pontuam que a criangca acometida pelo
cancer pode desafiar os limites impostos a ela. Neste sentido, a fala da mée demonstra
que a crianga as vezes busca aproveitar-se da situagdo de adoecimento para obter alguns

ganhos.
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“E se eu deixar, ele tenta me governar, ele tenta, ele tenta ter o dominio da
situagdo, tenta dominar a situagdo.” (M)

As solicitacBes da crianga também se comprovam ao se observar o procedimento
de quimioterapia no ambiente hospitalar, no qual a mae se ausentou da sala e o filho
reivindicou a presenca dela, mencionando sua demora a voltar e argumentando que
havia solicitado que ela ndo se afastasse dele. Observa-se pelos relatos acima que a
crianca ndo aceita que haja, por muito tempo, a substituicdo da mae por outro familiar
no cuidado hospitalar.

Assim, devido a essa proximidade entre a mée e o filho adoecido e as atengdes
da familia estarem direcionadas ao tratamento do mesmo, a relacdo entre os dois irmaos
adolescentes passou a se caracterizar pela unido e pelo cuidado com o outro, estando
mais proximos. Varios estudos (Cheron & Pettengill, 2011; Primio, Schwartz,
Bielemann, Burille, Zillmer & Feijo, 2010; Rolland, 1995; Sieminska & Greszta, 2008)
sugerem que, diante da situacdo de adoecimento de um familiar, os membros tendem a
se unir como forma de enfrentar o acontecimento. Dessa forma, nesta familia, o
subsistema fraternal se uniu para se apoiar e dar conta da auséncia da mae no lar devido
ao tratamento da crianca no hospital, jA& que, com este, as atencGes da familia se
encontravam direcionadas para o subsistema parental e, mais especificamente, para a
relacdo mée-crianca. Goldsmid e Féres-Carneiro (2007) discorrem acerca da
importancia do papel da fungdo fraterna na estruturacdo familiar. Pontuam que, no caso
de os progenitores falharem em seus papé€is, 0s irmdos podem ser importantes objetos
de identificacdo. Além disso, se ocorre de os pais faltarem por alguma razéo, eles
podem se caracterizar como fonte de apoio um para o outro.

Os filhos que permaneceram no lar se depararam com a falta da familia completa
no lar, o que também pdde ser confirmado no estudo de Silva, Collet, Silva e Moura

(2010). Quando ocorre um afastamento dos filhos saudaveis em relacdo a familia, o
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sofrimento pode existir para ambos, pois 0s progenitores podem culpar-se, ao passo que
os filhos percebem a diminuicdo da atencdo dos pais (Gomes, Amador & Collet, 2012).
Dessa forma, diante do afastamento fisico da mée frente as hospitalizacGes do irméo, a
unido parece ter sido a forma que os irmé&os adolescentes encontraram para lidar com a
situacdo, que também modificou suas rotinas e também os afetou. A relacdo, na
percepcao da mae, inclui ainda os conflitos proprios da relagdo entre irmaos.
“Se uniram mais. Claro, que quando eu estou junto é uma coisa (...). Mas se eu
ndo to, se eu to no hospital mesmo, um em funcdo do outro, um cuida do outro
[referindo-se aos filhos adolescentes].” (M)
“Desde a alimentagdo, o cuidado com o horario que chega, faculdade. A mana
estuda a noite, 0 mano espera gue ela chegue, que entre (...). Tem que esperar,
tem que cuidar, todas as preocupagdes. A mana saiu, a mana ndo ta, onde é que
0 mano foi.” (M)

No que se refere a relacdo com o irméo adolescente, a irma refere ser um contato
normal e tolerdvel, permeado por brigas, as quais sdo percebidas por ela como inerentes
ao vinculo fraterno. Além disso, ela refere que as brigas se tornaram mais frequentes
apo6s a mudanca de cidade e de residéncia, devido ao fato de estarem morando juntos e,
por isso, conviverem mais. Parece, também, que essa aproximacdo dos irmdos surge
devido ao impacto emocional causado pelo acontecimento da doenca na crianga, o qual
0S uniu, sendo que a irmé entende esta proximidade como uma necessidade a fim de
vivenciarem este momento.

“Ah, normal, como de irmaos, com brigas (riso). Amigavel, toleravel também,
tem tempo de tolerancia.” (I1)

“Antes parecia que a gente brigava menos, porque como ¢ casa € sempre tem
um monte de vizinho, ai ninguém nunca parava em casa. Eu estudava, fazia

ballet, fazia um monte de coisa. Ai aqui parece que todo mundo tem que ficar
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junto no apartamento, todo mundo sempre tem que estar se cruzando e a gente
briga mais.” (I1)

Na percepcao do irmé&o adolescente, concordando com o entendimento da mae, o
relacionamento com a irm& permite que haja a unido e a ajuda, nos momentos em que
estas s8o compreendidas enquanto necessarias devido a auséncia da mae, assim como a
hostilidade e o afastamento do outro. Assim, esta relacdo fraterna é permeada por
sentimentos ora de apoio e ora de individualidade e busca de autonomia.

“A gente ndo se da. S6 quando um precisa do outro, ai os dois se unem assim,
mas caso contrario cada um pra si.” (12)

“Ai quando a gente fica sozinho, tipo, a gente se une assim, um ajuda o outro
também, mas caso contrario cada um por si.” (12)

Pode-se pensar estes conflitos dos irmdos como resultado de uma aproximacao
qgue ao mesmo tempo em que lhes confere a sensacdo de pertencimento a familia e ao
vinculo fraterno, Ihes diminui a autonomia e individualidade. Assim, ora ajudam-se, ora
a relacdo é de conflitos, como forma de recuperar os interesses individuais, ja que
vivenciam a fase da adolescéncia. Nesta, assim como demonstra a literatura
(Aberastury, 1981/2007; Knobel, 1981/2007), ocorre a busca pela identidade e, para
isso, as vezes, certo afastamento do outro pode se fazer necessario.

No que diz respeito a relacdo dos adolescentes com o irmao acometido pelo
cancer, esta também esta centrada no cuidado. Neste ambito, a irma parece ter um papel
mais efetivo de cuidado com o irmdo mais novo, exercendo algumas vezes um papel
que se assemelha ao da mae.

“Eles cuidam bastante. A 11 [irmd] é bem méaezona dele, s6 que eu sempre disse
‘¢ vida normal’, porque mesmo pra crianga, pro Cl ndo sentir ‘antes ndo ¢

assim, porque que agora € assim’. Sabe, vida normal, mas eles cuidam bastante,
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eles tdo sempre em funcdo com ele. Eles tém bastante cuidado com ele, tém
bastante cuidado mesmo.” (M)

“Eu acho gue eles se aproximaram bem mais, a 11 [irmd] meio que cuida do C1
[irméo] sabe, protege ele e faz as coisas. Ela se estressa também, mas ajuda ele
bastante em coisas do banho, estudar, essas coisas, ela ajuda bastante ele.” (12)

Ao ser questionada acerca de sua relagdo com o irmdo acometido pelo cancer
infantil, a irm& adolescente refere ndo haver diferencas ap6s o diagnostico. Porém, ao
mesmo tempo, percebe-se que h&d uma relacdo de cuidado dela para com ele, e no
momento em que ele passa a querer cuidar de si ha certo estranhamento. Talvez se possa
pensar gque esse crescimento e esta autonomia que a irmd percebe nele estejam
relacionadas com o término do tratamento e a retomada da autonomia pela crianca, de
forma que algumas coisas ja pode fazer, as quais antes precisava de auxilio. A familia
esta vivenciando um momento no qual os membros estdo mais independentes, devido a
etapa final do tratamento da crianca.

Rolland (1995), ao discorrer sobre as fases da doenca argumenta que no inicio
pode ser necesséria a unido, ao passo que, no momento final de tratamento, pode ocorrer
que os membros facam um movimento para fora do sistema, buscando certa
independéncia. Assim, ha tentativas de afastamento entre eles, por isso, aspectos da
autonomia do irmdo causam certo estranhamento, pois por algum tempo ele esteve
bastante dependente de cuidados, devido a idade e a situacdo de adoecimento.

“Ficou a mesma coisa. SO que com o tempo ele vai crescendo. Ai fica se
achando o valentdo, que ta grande, que ndo precisa mais de cuidado, que sabe se
virar.” (I1)

“Tu manda ele fazer uma coisa, ele diz assim ‘ndo, ndo vou, vai tu’. Agora ele

ja ta mais respondao ja. Quer ter independéncia, agora mesmo ele foi buscar o

114



cachorro ‘ndo, ndo vai tu buscar, vou eu, vou sozinho, ndo precisa’. Ai eu digo
‘cuidado a sinaleira’, ‘eu sei me cuidar’ (ri), isso.” (I1)

Sobre a relacdo com a crianga acometida pelo cancer, o irmdo adolescente
demonstra que houve certa aproximacéo entre eles em comparagdo ao momento anterior
ao diagndstico da doenca. Pode-se pensar que este estreitamento da relacdo esteja ligado
tanto ao fato de haver a mudanca de cidade e, consequentemente, de residéncia, quanto
a necessidade de um maior contato devido a situacdo de adoecimento e aos sentimentos
que este vivéncia suscita. Além disso, o irmd@ mais velho demonstra tentativas de
compreender a fase atual que a crianga vivencia, 0 que teve como consequéncia a
diminuicdo das brigas entre eles, como relata. Segundo Minuchin (1982), o irméo pode
assumir um lugar de referéncia para o outro. Nesta familia, observa-se que o irmao
busca orientar a crianga quando considera necessario. Isso também se evidencia em
relacdo a irma, pois na observacdo realizada na residéncia da familia a crianca fazia
pedidos a ela sobre como desempenhar suas tarefas.

“Eu acho que eu ndo era tdo ligado com ele, até porque, pelo fato que, tipo, eu
ndo morava com eles. Eu morava com meus avos, na casa da frente. Eu fui
criado pelos meus avds basicamente. Entdo agora que a gente se aproximou
bem mais, agora nao, dois anos indo pra trés ja.” (12)
“Ah, antes era bem complicado, a gente brigava todo dia, mas agora eu tento
mais entender o lado dele, na fase que ele ta. Mas assim, tem coisas que ele faz
que é de crianga mesmo, tipo birra essas coisas que eu fico de cara, mas o resto
eu tento colaborar, eu tento dizer o que que ele tem que fazer.” (12)

Analisando o relato, percebe-se que algumas situacbes menos aceitas no

momento anterior a doenca passam a ser mais aceitas quando se esta vivendo o

adoecimento de um familiar. Isso remete a protecdo também dos irmdos adolescentes

115



para com a crianca acometida pelo cancer infantil, de forma que a situagéo de doenga
modifica as relagdes neste ambito.

Analisando-se conjuntamente a relagcdo dos trés irméos, observa-se que houve
significativa aproximacao entre eles. Esta aproximacao traz consigo uma relacdo mais
intensa de cuidado e protecdo, de forma que isso ndo se restringe a crianca adoecida,
mas abrange também a relagdo entre os irmaos adolescentes. O subsistema fraternal
flexibilizou-se para dar conta da vivéncia da enfermidade cronica da crianga, assumindo
alguns papéis diferentes, até mesmo em aspectos maternos, na tentativa de lidarem
conjuntamente com a situag&o.

Dessa forma, o acontecimento da doenca reorganizou alguns papéis nesta
familia, o que estd de acordo com o estudo de Crepaldi (1998). Esta reorganizacao
permitiu que os membros estivessem cuidados e protegidos um pelo outro. A
aproximacdo ocorreu para que fosse possivel vivenciar uma situacdo acompanhada de
angustia e estresse para todos os membros da familia como o é a do céancer infantil.
Alguns autores (Primio, Schwartz, Bielemann, Burille, Zillmer & Feijé, 2010;
Sieminska & Greszta, 2008) pontuam a importancia da unido familiar diante da vivéncia

do cancer infantil.

Mudangcas na rotina dos irméos

A situacdo de adoecimento invade a familia sem pedir licenca, demandando da
mesma mudancas em relacdo as quais ela ndo possui escolha se decide realizar o
tratamento (Sontag, 1984). Observa-se, nesta familia, que as mudancas e implicacdes da
doenga ndo se restringiram apenas a crianca e a mae, mas aos irmaos adolescentes.

Percebe-se, através dos relatos da mée, que as mudangas na rotina da familia ocorrem de
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forma bastante rapida e sdo percebidas como radicais, tendo em vista que a familia
mudou-se de cidade, alterou sua rotina e suas atividades.
“E, muito rapido, ndo pensei muito. Foi tudo muito rapido, muito, muito rapido.
A gente veio, ndo pensei muito, porque se eu pensasse eu ndo viria.” (M)
“E, pra n6s foi uma mudanca total, radical na nossa vida.” (M)

A mudanca de cidade, para esta familia, abrangeu todos os membros, incluindo
os irmaos adolescentes da crianca doente, de forma que estes também tiveram sua rotina
modificada em funcéo de viabilizar o tratamento para a leucemia. A crianga menciona,
na histdria relacionada ao primeiro desenho, no qual retrata uma familia qualquer, certa
culpa pelo adoecimento e pela mudanca de cidade dos familiares. Esta fantasia parece
estar relacionada com o fato de haver, por parte desta familia, tentativas de velar o que
se considera angustiante, de forma que a crianca fica a mercé de suas fantasias, com
pouco entendimento da real situacéo.

“Eu que truxe eles pra verem (...). Eu s truxe eles pra conhecer, dai depois eles
iam embora. E pra jogad um pouco com os irmao, esses dois aqui jogarem bola, e
eu também. (...) E também jogamo uma partida de futebol valendo. Ah, me
esqueci que este campo tava em reforma. T4, mas jogamo mesmo assim, nao
tinha arco, botamo garrafa assim uma de cada canto tipo, aqui t4 uma garrafa,

aqui ta a outra.” (C)
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Desenho 8 — Titulo da produgéo: O campo de futebol: com a familia

Esta culpa também se evidencia na estdria contada em relacdo a uma familia que
gostaria de ter, na qual relata uma partida de futebol em que um jogador seria expulso
(Desenho 9).

“C: Derrubou uma pessoa e foi expulso (...) (E: E como ele se sentiu em ter sido
expulso?) C: Mal (E: Mal?) C: O juiz ficou reclamando, quer dizer, o treinador
dele ficou reclamando dele. (E: E? O que ele dizia pra ele?) C: “Como tu me fez
iss0?” (ri). (E: E ele falava o qué dai?) C: “Mas nio fui eu, foi a minha alma”

(ri).” (C: crianca; E: entrevistadora)

Desenho 9 — Titulo da producéo: A histéria das camisetas
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A mudanca de cidade ndo era desejada pela irma, porém, esta parece nao ter tido
escolha frente ao fato de a familia realizar o tratamento da crianga em outra cidade, por
ndo haver recursos necessarios na cidade de origem. Crepaldi (1998) refere que pode
ocorrer que a familia que vivencia a doencga necessite estar em outra cidade, podendo
ser um local com pessoas desconhecidas.

“Na&o, no inicio eu ndo queria vim, eu ndo queria vim embora, mas (ris0) acabei
vindo.” (I1)
“Todo mundo queria fazer o que precisava ser feito, que era tratar ele.” (I1)

Esta ultima fala demonstra o desejo da irma e da familia de realizar o tratamento
da crianca doente. Porém, percebe-se que este desejo esteve acompanhado do desejo
concomitante de permanecer na sua cidade de origem, o que ndo foi possivel. Pode-se
pensar em um sofrimento por parte da irma devido a essa ambiguidade de sentimentos,
pois a0 mesmo em que desejava que o melhor fosse feito para o irmao, seus desejos
permaneceram em segundo plano, o que resultou em uma adaptacao dificil para ela na
nova cidade.

“Ah era totalmente diferente do que é aqui. (...) Tinha toda a minha vida 14,
amigas, familiares, colégio que eu estudei a vida inteira, tudo. Ai depois que ele,
gue soubemos do diagnostico, todo mundo se mudou pra ca. Acabou que foi, eu
sempre digo, que foi dois anos assim horriveis por causa que eu fiquei sozinha
aqui em X [cidade atual]. Ai agora que as minhas amigas de 14 vieram pra c4,
que terminaram o colégio e vieram morar aqui, ai agora ta mais facil de
conviver, de se adaptar também.” (I1)

“A gente sempre sente falta, né, mudou tudo.” (I1)

J4, para o irmdo, a mudanca de cidade se caracterizou por ser um tanto

complicada no inicio, antes de se considerar adaptado. Refere vivenciar um momento
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mais introspectivo, considerando-o associado a uma etapa mais depressiva. Porém, apds
esse processo inicial de adaptacdo, passou a se vincular significativamente a nova
cidade e viver um novo momento, de forma a sair do estado um tanto introspectivo e
depressivo em que estava.
“Ah, era complicado porque eu ficava s6 no computador, s6 no computador (...).
Eu ficava s6 em casa meio que depressivo, assim, s6 que eu ndo, tipo, tinha
minha vida normal, s6 que dentro de casa, eu ndo saia.” (12)
“Foi aos poucos, eu fui me adaptando (...). Comecei “ta, vamo toca a vida né”.
E foi assim, ai eu comecei a mudar, comecei a conversar mais com as pessoas
(...), resolvemos pegar, comegar sair com a gurizada, ai a gente foi formando
mais amizade (...) e foi indo. Agora tipo muito raro eu ficar em casa (...).
Demorei um ano e meio, mas me adaptei.” (I12)

Percebe-se que também os irmaos adolescentes abdicaram de alguns aspectos de
sua vida para acompanhar a crianca adoecida, assim como a méae. Além disso, no caso
do irméo, o sentimento de revolta diante da doenca pode ter o papel de ter dificultado a
adaptacdo inicial e ter incitado o fato de ele ter permanecido mais introspectivo em um
primeiro momento, até poder elaborar todas essas mudancas. Assim como no caso da
irma, percebe-se a ambiguidade de sentimentos diante do fato de ndo querer sair da
cidade em que residia. Porém, no caso do irmdo, torna-se mais evidente o fato de aceitar
as mudancas e a nova cidade de forma a se adaptar e encontrar aspectos positivos frente
a isso.

“E que no inicio eu realmente eu ndo queria me expor, me abrir pra conhecer
novas pessoas. Eu tava muito fechado no meu mundo, até tipo meio revoltado
sabe com a questdo da doenca, questdo de vim pra cd, eu ndo queria vim. Mas,
tipo, por um lado eu ndo queria deixar meus amigos la e queria vim pra ca pra

conhecer, tipo, ‘ah, vo me muda’, pra mim foi uma coisa bacana. Ai depois que
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eu passei de ano e conheci um pessoal novo que, bem mais parceria, conheci
minha namorada, e foi e tipo agora eu tenho varios amigos, namoro ¢ etc.” (12)
“Tipo aqui agora realmente eu fiz amigos (...). Pra eu voltar pra minha cidade,
muito raro eu ir. Eu vou mais pra visitar os meus avdés mesmo, porque eu me
adaptei muito bem aqui.” (12)

Em relacdo a adaptacdo na nova cidade, a mae percebe que a filha demorou mais
para se adaptar, pois ndo tinha o desejo de mudar-se de cidade, porém, esta se fez
necessaria. Observa-se que a mée considera a mudanga para os filhos como positiva,
sendo que, ao mesmo tempo, ela relata a dificuldade de adaptacéo por parte da filha.

“Ah, a mana agora que se adaptou. Agora que entrou na faculdade que iniciou
que ai ela conseguiu aceitar mais (...). Ndo se adaptava com a cidade. O mano se
adaptou, o 12 se adaptou tranquilo, mas ela ndo se adaptava. Ela ndo queria, ela
ndo estava conforme, ela queria ter ficado 1a.” (M)

Diante da situacdo de adoecimento, pode ocorrer que a familia necessite
reorganizar os papéis antes desempenhados por cada membro (Crepaldi, 1998; Rolland,
1995). Nesta familia, devido ao cuidado necessario a crianca, muitas vezes no ambiente
hospitalar, que ficou sob a responsabilidade da mée, os irmdos adolescentes assumiram
algumas tarefas relacionadas ao lar que ndo costumavam desempenhar anteriormente,
desempenhando novos papéis. Em relacdo as tarefas de casa, percebe-se que a irma se
sente sobrecarregada em comparacédo as tarefas desempenhadas pelo irmdo. Ao mesmo
tempo, relata que toda a familia sempre se ajudou nas tarefas e que ndo haveria
mudangas significativas. J& o irm&o relata as dificuldades que vivenciou em relagdo a
assumir o cuidado com o lar.

“Tipo hoje de manha a gente tava todo mundo numa correria total € 0 X [irmao]
tava no computador (...). Alguma coisa ele sempre ta fazendo, mas nunca

ajudando. Ai nesse sentido ela [referindo-se a mie] meio que bajula ele.” (I1)

121



“A gente sempre, todo mundo sempre meio que se ajudou, entdo ficou a mesma
coisa. No caso, quando a mae, quando ela vai pro hospital quem cozinha sou eu,
ou se eu tenho aula, 0 12, todo mundo se vira dum jeito.” (I1)

“Ah no comeco eles iam mais, ficavam internado, eles ficavam mais, tipo era
mais tenso, porque eles ficavam uma semana em casa, uma semana internado,
uma semana em casa, uma semana internado. Pra nds era dificil, porque ficava
sO eu e a C em casa e ter que cozinhar, administrar toda a casa era complicado,
mas depois foi ficando tudo tranquilo, se organizaram as coisas.” (I12)

Outro aspecto no qual ocorreram mudancas trata-se dos planos dos membros da
familia em relacdo a interesses pessoais. Alguns foram adiados, adiantados ou
abandonados devido ao adoecimento da crianca e consequente mudanca de cidade. No
caso da irma, percebe-se que possuia 0 desejo de morar sozinha no momento em que se
mudasse de cidade, porém, como toda a familia mudou-se para a cidade, seu desejo
ficou em segundo plano. Assim, havia um desejo de autonomia, quando na verdade a
familia uniu-se mais a fim de dar conta da situacdo estressante de doenca, o que adiou a
busca pela independéncia. Os planos do irmao se tornaram possiveis mesmo havendo a
mudanca de cidade, e, além disso, foram possiveis outras vivéncias diferentes que nao
eram imaginadas por ele.

“[Referindo-se aos planos anteriores] Era vim pra ca pra fazer faculdade, mas
depois do ensino médio, tipo, quando, quando as minhas amigas vieram, que foi
agora, vim com elas. Ai ter aquela coisa de morar sozinho, de se virar. Ai tudo
foi meio que antecipado, antecipou a vinda dai, tudo, mas sempre foi vim pra X
[cidade atual] pra estudar.” (I1)

“Por enquanto, agora eu vou ficar aqui, ndo sei 0 que que eu vou fazer até o fim
da faculdade, ndo sei.” (I1)

“As coisas que eu pensava pra fazer fora, aqui aconteceu.” (12)

122



No caso dos irm&os, a mudanca de cidade ocasionou a mudanca de colégio, a
qual foi percebida pela irma como dificil, pois haveria uma diferenca importante entre
os dois colégios em relacdo & proximidade ou a falta desta no que se refere a relacdo
professor-aluno, demonstrando que se sentia mais acolhida no colégio da cidade de
origem. A mae, por sua vez, entende as mudancas ocorridas para os filhos enquanto
positivas, incluindo as relacionadas a escola.

“Eu vim pra c& e entrei num colégio totalmente diferente, até odeio esse
colégio, a palavra assim. N&o gostei de estudar aqui, ndo gostei, ndo gostei dos
métodos nem nada. Por mais que seja mais, como € gque eu posso dizer, mais
dificil estudar aqui que tem uma preparacdo melhor do que la. Mas ndo gostei,
sdo meio desleixados com os alunos, relacdo professor-aluno. N&o se
importam.” (I1)

“Mas foi uma mudanca pros filhos também, de escola, de tudo, porque eles
estudavam numa escola tranquila, ndo estudavam, chegavam no primeiro
semestre tavam passados. Aqui é totalmente diferente o ritmo de estudos, eles
tém que estudar, eles tém que correr atras, entdo assim, foi uma mudanca? Foi,
mas acredito que foi pra melhor, até mesmo pra eles.” (M)

Dessa forma, entende-se que, ainda que haja discordancias sobre as mudancas
terem sido positivas ou ndo para os irmdos da crianca, estas foram significativas e
merecem atencdo, pois ndo estavam nos planos dos adolescentes. Além disso, essas
diferencas também podem estar relacionadas ao fato de a mée tentar velar algumas
dificuldades, o que pode ser percebido tanto pela entrevista como nas observacdes
realizadas. J& os adolescentes parecem expor com mais facilidade as angustias e
dificuldades, desvelando algumas informacdes de certa forma protegidas pela mae.

Frente ao exposto, observa-se a necessidade de atentar para os irméos sadios

frente a vivéncia do cancer infantil. Deve-se considerar que vivenciam periodos de
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sofrimento, desde o diagndstico até o final do tratamento, sendo que convivem com a
angustia e buscam apoiar a familia. Assim, faz-se importante considerar os problemas
que enfrentam, como a separacdo momentéanea de alguns membros da familia (Cheron
& Pettengill, 2011). Além disso, como se evidenciou nos relatos dos irmaos
adolescentes, a adaptacdo ndo apenas a doenga em si, mas também a mudanca de cidade
e em relacdo aos diferentes papéis assumidos pode ser dificil para os irméos sadios, de

forma que merecem atengéo.

CONSIDERACOES FINAIS

O presente estudo mostrou que, diante da vivéncia do cancer infantil, ndo apenas
a mée que se configura como cuidadora principal, mas também os irmdos da crianca
tém sua rotina modificada, alguns planos impossibilitados e estdo sujeitos a mudancas
de papéis na familia e a assumir novas tarefas. Assim, as implica¢bes do cancer infantil
na dindmica da familia dizem respeito também a relacdo fraterna, fazendo com que
passe a haver unido e cuidado entre os irm&os, com o intuito de dar conta das auséncias
da mée no ambiente do lar e da vivencia da situagdo estressante e sofrida que é o
adoecimento de um familiar.

Além disso, evidencia-se a influéncia que os subsistemas familiares tém um
sobre o outro, pois estando as atencdes da familia direcionadas para a relacdo parental, 0
subsistema fraternal se adapta e flexibiliza para dar conta da nova situagdo. 1sso nos
remete a importancia em dispender um olhar sistémico para a familia diante da situagéo
de adoecimento de um membro.

E neste aspecto que o presente estudo avanca em relacéo a literatura cientifica

existente sobre a temaética, ja que existe uma lacuna no que se refere a considerar todos
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os membros da familia envolvidos e que experienciam conjuntamente a enfermidade.
Grande parte dos estudos negligencia a vivéncia dos irmdos da crianga, por esses nem
sempre estarem envolvidos diretamente com o cuidado do irmdo no ambiente
hospitalar. Em meio a isso, é importante que outros estudos possam investigar a relagdo
fraterna para contribuir no entendimento das implicagdes para os irmé&os e para a relacéo
entre eles.

Dessa forma, é indispensavel que se possa considerar a vivéncia dos irmaos e
inclui-los nas intervencdes realizadas com a familia neste momento, o qual é de
mudangas e sentimentos as vezes ambivalentes e confusos. No caso especifico desse
estudo, estas vivéncias surgem juntamente com a fase da adolescéncia que por si ja se
configura como um periodo de mudancas. Neste sentido, € também papel dos
profissionais da salude a criagdo de programas de apoio a esses jovens, que possam
acompanhé-los nas diferentes fases do tratamento da crianga e mesmo em momento
posterior a este, identificando facilidades e dificuldades de adaptacdo frente as

mudancas e atentando para a salde psiquica dos mesmos.
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CONSIDERACOES FINAIS

A presente pesquisa demonstrou como o cancer infantil pode influenciar as
relagOes familiares, alterando a dindmica dos subsistemas conjugal, parental e fraternal.
A partir do diagnostico da crianca, as familias passam por uma série de modificaces
em suas rotinas, como a mudanca de cidade para viabilizar o tratamento e a
reorganizacdo dos papeéis que cada membro desempenhava anteriormente. Trata-se de
um momento em que as atencdes da familia se direcionam para o tratamento e a busca
da cura da crianca adoecida, sendo que todos os membros mobilizam-se e necessitam se
adaptar a nova situacao que se impde.

A familia vivencia conjuntamente com a crianca o acontecimento da doenca, 0
que remete a importancia em dispender um olhar sistémico para compreender como essa
experiéncia ocorre para os membros e para a familia como um todo, considerando que o
estudo evidenciou a inter-relacéo entre os subsistemas familiares. No que diz respeito ao
subsistema conjugal, este perde espaco em detrimento da relacdo parental e fica
suscetivel a oscilacdes de aproximacdes e afastamentos entre os cdnjuges. Ocorre uma
unido em funcdo do cuidado da crianca, porém, os aspectos intimos da relacdo ficam
prejudicados, notadamente no momento inicial de tratamento da crianca.

No ambito da relacdo parental, observou-se que ha mudancas na relacdo dos
progenitores com as criangas adoecidas, no sentido de aproximarem-se delas, além de
haver certa superprotecdo, ao passo que ha um afastamento do lar e dos demais filhos,
especialmente no caso em que as viagens para a hospitalizacdo eram mais frequentes.
Além disso, os progenitores convivem com uma série de sentimentos, além de se
encontrarem sobrecarregados diante da demanda de tarefas que o cuidado com a crianca
requer. Sofrem perdas e privacdes, e as vezes necessitam abandonar as atividades antes
desempenhadas, de forma que se torna dificil encontrar espaco para interesses pessoais.

Considerando o subsistema fraternal, verificou-se que também esta sujeito a
modificacdes, tanto na relacdo como na rotina e planos dos integrantes. Assim, 0s
irmdos da crianca adoecida podem assumir novos papeis e desempenhar novas funcoes
para dar conta do afastamento da mée e/ou progenitores do lar. Além disso, no caso dos
irmaos adolescentes, passou a haver unido e cuidado entre eles, com o intuito de lidar

com a vivéncia da situacéo.
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Sendo assim, a partir das implicagdes do céancer infantil para a dindmica dos
subsistemas e consequentemente da familia, percebeu-se a necessidade em considerar a
esta enquanto uma unidade ao se olhar o adoecimento infantil. Além disso, observou-se
a importancia em atentar para a rede de apoio familiar, além de se considerar as
dificuldades e especificidades de cada caso em particular.

Neste sentido, a psicologia pode contribuir com novas pesquisas e intervengdes
que busquem entender e escutar as dificuldades enfrentadas pela familia nesta vivéncia.
Em relacdo as pesquisas, sugere-se que possam ser realizadas com outras familias,
sendo que estudos longitudinais poderiam auxiliar no entendimento das adaptacdes da
familia ao longo da vivéncia do adoecimento, desde o0 momento inicial até o momento
posterior ao tratamento. Além disso, recomenda-se que 0s estudos possam considerar
todos os membros da familia, tendo em vista a vivéncia conjunta do adoecimento e a
lacuna existente na literatura cientifica, pois geralmente se inclui um ou outro membro e
normalmente de forma individual. Negligencia-se, por exemplo, 0s irmdos que
permanecem no lar e o pai, por nem sempre estarem envolvidos diretamente com o
cuidado da crianca no ambiente hospitalar.

Acerca das intervencdes com as familias, é imprescindivel que haja um espaco
para que possam falar sobre esta vivéncia e as relacGes neste &mbito. Porém, é preciso
que o suporte psicoldgico seja continuo e oferecido a todos os envolvidos, além de ndo
se limitar ao periodo em que a criangca se encontra hospitalizada ou em tratamento.
Assim, seria interessante a existéncia de uma continuidade deste acompanhamento na
rede de salde municipal, de forma que poderiam ser estruturadas acdes voltadas
também especificamente aos casais e aos irmdos. No caso destes ultimos, grupos
poderiam ser importantes para o compartilhamento da vivéncia e poderiam ocorrer
conforme a faixa etaria (crianca ou adolescentes). Dessa forma, faz-se indispensavel a
promo¢do de salde diante da vivéncia do céancer infantil, a fim de que se possa
proporcionar uma rede de apoio as familias, contribuindo para uma melhor elaboragéo
acerca das mudancas, sentimentos e situacdes sofridas, pois, de alguma forma, toda a
familia adoece junto e necessita falar sobre o tema e elabora-lo.

Por fim, sobre o método escolhido para a realizacdo da pesquisa, o clinico-
qualitativo, entende-se que se configurou como eficaz, pois permitiu atingir o objetivo
proposto e possibilitou a emergéncia tanto de conteddos manifestos como de contetudos
latentes acerca do tema. Em relacdo a escolha pelo estudo de caso, esta permitiu que

houvesse aprofundamento dos dados e o uso de diferentes fontes de coleta permitiu a
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existéncia de dados de todos os membros da familia nuclear, enriquecendo o
entendimento da dindmica das relacdes familiares frente a vivéncia do cancer infantil.
Salienta-se que, com o estudo desses casos, ndo se pretendeu esgotar e/ou generalizar 0s
achados desta pesquisa, pois estes se referem especificamente a esta populacdo, de

forma que houve o interesse em aprofundar a compreensao neste grupo.
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pois todo o sistema familiar se mobiliza

para dar conta desta situacdo que se configura como um momento de crise para a familia. Esta precisa lidar
com o adoecimento e com os aspectos

ligados a ele, tratamento, hospitalizag&o, perdas, lutos, e inclusive com a possibilidade de morte. Esses
fatores impactam de forma significativa todo

o sistema familiar, o qual apresenta uma dindmica mais complexa do que a soma dos comportamentos de
seus membros.Assim, o presente projeto

de pesquisa busca compreender o impacto do céncer infantil na dinamica familiar, utilizando-se de uma
perspectiva sistémica. Para tanto, serdo

realizados trés estudos de caso. Os dados ser&o coletados através de entrevistas com os progenitores e
irmaos adolescentes ou adultos (caso haja)

de criangas que estejam hospitalizadas devido ao tratamento do cancer infantil. No caso das criangas, tanto

o paciente hospitalizado como os irméos
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(caso haja), aplicar-se-4 o desenho da familia. Ainda, serdo realizadas observagdes no hospital e na
residéncia das familias.O estudo adotara a

metodologia clinico-qualitativa. As entrevistas seréio semidirigidas, pois o pesquisador guiara a discuss&o
através de pequenas intervengdes

baseadas nos eixos norteadores previamente definidos para este estudo. Os dados serdo analisados de
acordo com a andlise de conteldo.

Considerar-se-a, em todas as etapas deste estudo, os preceitos da Resolugéo de 196/96 do Conselho
Nacional de Salde que regulamentam as

condigdes da pesquisa com seres humanos.

Objetivo da Pesquisa:

Compreender o impacto do cancer infantil na dinadmica familiar.

Avaliagado dos Riscos e Beneficios:

os riscos e beneficios estao adequadamente descritos

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

A coleta de dados sera realizada através de entrevistas com os progenitores e irmédos adolescentes (caso
haja). Salienta-se que, conforme mencionado anteriormente, adolescente se considerara a pessoa que
possuir 12 anos ou mais, segundo o ECA (Brasil, 1990). No caso das criangas, ou seja, 0 paciente e irmé&os
que possuam entre 6 e 12 anos incompletos (caso haja), sera aplicado o desenho da familia. Ainda, seréo
realizadas observagdes no hospital e na residéncia da familia.

Consideragdes sobre os Termos de apresentagdo obrigatéria:

os termos estao adequados

Recomendagdes:

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgdes:

aprovar o projeto

Situagao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagdo da CONEP:

Nzo

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Enderego: Av. Roraima, 1000 - Prédio da Reitoria 2° andar

Bairro: Cidade Universitaria - Camobi CEP: 97.105-900
UF: RS Municipio: SANTA MARIA
Telefone: (55)3220-9362 E-maii: cep.ufsm@gmaii.com

138



UNIVERSIDADE FEDERAL DE ..
SANTA MARIA/ PRO-REITORIA “E Qgtavat ome
DE POS-GRADUAGAO E =

SANTA MARIA, 02 de Margo de 2013

Assinador por:
Félix Alexandre Antunes Soares
(Coordenador)
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APENDICES

APENDICE A — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - Progenitores

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA MARIA
DEPARTAMENTO DE PSICOLOGIA

Estamos realizando uma pesquisa denominada “Impacto do cincer infantil na
dinimica familiar”, através da qual buscaremos compreender de que forma vocé
percebe a dindmica familiar diante da situagdo de adoecimento de seu filho. Para isso,
solicitamos sua colaboracdo voluntaria e seu consentimento para que sua familia
participe desta pesquisa.

Serdo realizadas entrevistas individuais com os pais e 0s irmdos da crianga
hospitalizada. As entrevistas com 0s irmaos serdo realizadas caso tenham 12 anos de
idade ou mais. Com o paciente e os irmados que tenham entre 6 e 12 anos incompletos
sera aplicado o desenho da familia e se solicitara que contem uma historia. Ainda,
solicitamos a realizacdo de observacdes de vocé e sua familia, que serdo feitas no
hospital e na sua residéncia, para conhecer como é a rotina de vocés.

Sua participacdo ndo implicard em ganhos diretos, tampouco trara riscos maiores
que os provenientes de uma conversa informal. No entanto, se houver no momento da
pesquisa algum fator que lhe provoque angUstia, a equipe de pesquisadores podera
realizar entrevistas, visando diminuir essa ansiedade.

Para melhor registro dos dados, as entrevistas e 0s relatos sobre o desenho da
familia serdo gravados, se isso for de sua concordancia. Salientamos que sera mantido o
seu anonimato, ou seja, os dados que pudessem vir a identifica-lo serdo mudados por
codigos e todas as gravacOes serdo apagadas apoés a transcricéo, ficando aos cuidados da
equipe da pesquisa. As entrevistas serdo realizadas em uma sala localizada no hospital
ou na sua residéncia, como for de sua preferéncia, em horario a ser combinado de

acordo com sua disponibilidade.
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Sempre que achar necessario, vocé podera solicitar esclarecimentos sobre aspectos
da pesquisa, sendo também possivel desistir da participacdo em qualquer etapa do
trabalho, sem que isso venha lhe trazer prejuizos. Este documento serd assinado em

duas vias, uma permanecera de posse dos pesquisadores e a outra, do participante.

Sujeito da Pesquisa e RG Assinatura
Sujeito da Pesquisa e RG Assinatura
Local e data Nome e assinatura do pesquisador

Prof. Dr. Alberto M. Quintana
Pesquisador responsavel

Se vocé tiver alguma ddvida sobre a ética da pesquisa, entre em contato:
CEP/UFSM: Santa Maria — RS. Tel.: (55)32209362; e-mail: comiteeticapesquisa@mail.ufsm.br

Pesquisadores: Prof. Dr. Alberto Manuel Quintana (Tel: 3222-0936; e-mail:
albertom.quintana@gmail.com) e Psic6loga/Mestranda, Adelise Salvagni (Tel: 9947-0117; e-
mail: adesalvagni@hotmail.com).
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APENDICE B — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — Irmaos

adolescentes

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA MARIA
DEPARTAMENTO DE PSICOLOGIA

Estamos realizando uma pesquisa denominada “Impacto do cancer infantil na
dinimica familiar”, através da qual buscaremos compreender de que forma vocé
percebe a dindmica familiar diante da situagdo de adoecimento de seu irméo. Para isso,
solicitamos sua colaboracdo voluntaria e seu consentimento para que participe desta
pesquisa.

Serdo realizadas entrevistas individuais com os pais e 0s irmdos da crianca
hospitalizada. As entrevistas com 0s irmdos serdo realizadas caso tenham 12 anos de
idade ou mais. Com o paciente e 0s irmdos que tenham entre 6 e 12 anos incompletos
sera aplicado o desenho da familia e se solicitara que contem uma historia. Ainda,
solicitamos a realizacdo de observacdes de vocé e sua familia, que serdo feitas no
hospital e na sua residéncia, para conhecer como é a rotina de vocés.

Sua participacdo ndo implicara em ganhos diretos, tampouco trara riscos maiores
que os provenientes de uma conversa informal. No entanto, se houver no momento da
pesquisa algum fator que lhe provoque angUstia, a equipe de pesquisadores podera
realizar entrevistas, visando diminuir essa ansiedade.

Para melhor registro dos dados, as entrevistas serdo gravadas, se isso for de sua
concordancia. Salientamos que sera mantido o seu anonimato, ou seja, os dados que
pudessem vir a identifica-lo serdo mudados por cddigos e todas as gravacOes serdo
apagadas apos a transcricdo, ficando aos cuidados da equipe da pesquisa. As entrevistas
serdo realizadas em uma sala localizada no hospital ou na sua residéncia, como for de
sua preferéncia, em horéario a ser combinado de acordo com sua disponibilidade.

Sempre que achar necessario, vocé podera solicitar esclarecimentos sobre aspectos
da pesquisa, sendo também possivel desistir da participacdo em qualquer etapa do
trabalho, sem que isso venha lhe trazer prejuizos. Este documento sera assinado em

duas vias, uma permanecera de posse dos pesquisadores € a outra, do participante.
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Sujeito da Pesquisa e RG Assinatura

Local e data Nome e assinatura do pesquisador

Prof. Dr. Alberto M. Quintana
Pesquisador responsavel

Se vocé tiver alguma duvida sobre a ética da pesquisa, entre em contato:
CEP/UFSM: Santa Maria — RS. Tel.: (55)32209362; e-mail: comiteeticapesquisa@mail.ufsm.br

Pesquisadores: Prof. Dr. Alberto Manuel Quintana (Tel: 3222-0936; e-mail:
albertom.quintana@gmail.com) e Psicologa/Mestranda, Adelise Salvagni (Tel: 9947-0117; e-
mail: adesalvagni@hotmail.com).
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APENDICE C — Termo de Assentimento — Criancas

Termo de Assentimento

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA MARIA
DEPARTAMENTO DE PSICOLOGIA

Estamos realizando um estudo chamado “Impacto do cancer infantil na
dindmica familiar”, que quer entender como a doenga afeta a familia. Participardo
deste estudo familias de criangas que estejam com filhos hospitalizados no CTCriaC.

Serdo feitas conversas com 0s pais e 0s irmaos do paciente que sejam adolescentes
ou adultos, ou seja, que tenham 12 anos ou mais. Sera feito o desenho da familia com as
criangas hospitalizadas e com os irmdos que tiverem de 6 até 12 anos incompletos.
Ainda, serdo feitas observacdes no hospital e na casa da familia para conhecer a rotina.

Vamos pedir a vocé para fazer o desenho de sua familia e para falar sobre ele,
contando uma histéria. Esta historia sera gravada, se vocé concordar. O teu nome ficara
em segredo e 0s teus desenhos e historias serdo usados apenas para 0 estudo. VVocé
poderd fazer perguntas sobre o estudo e também podera deixar de participar em

qualquer momento, e iSSO N&o Vvai causar prejuizos a Vocé.

Assinatura da crianca

Assinatura do pesquisador

Prof. Dr. Alberto M. Quintana
Pesquisador responsavel

Se vocé tiver alguma duvida sobre a ética da pesquisa, entre em contato:
CEP/UFSM: Santa Maria — RS. Tel.: (55)32209362; e-mail: comiteeticapesquisa@mail.ufsm.br

Pesquisadores: Prof. Dr. Alberto Manuel Quintana (Tel: 3222-0936; e-mail:
albertom.quintana@gmail.com) e Psicologa/Mestranda, Adelise Salvagni (Tel: 9947-0117; e-
mail: adesalvagni@hotmail.com).
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APENDICE D — Autorizagéo Institucional

Autorizacao Institucional

Autorizo que o projeto de pesquisa denominado “Impacto do cancer infantil na
dindmica familiar”, que tem por objetivo compreender de que forma o cancer infantil
impacta a dindmica da familia, sob coordenacdo do Prof. Dr. Alberto Manuel Quintana,
seja realizado dentro dessa instituicao.

Visando atingir o objetivo proposto, serdo realizadas entrevistas individuais,
observacdes e aplicacdo da técnica do desenho da familia com familias de criancas que
estejam em internacdo hospitalar. Participardo trés familias que se disponibilizarem
voluntariamente para tal atividade, sendo sempre considerados os aspectos éticos

referentes as pesquisas com seres humanos.

Nome e carimbo

Autorizado em [/

Santa Maria, 25 de fevereiro de 2013
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APENDICE E — Termo de Confidencialidade

Termo de Confidencialidade

Titulo do projeto: Impacto do cancer infantil na dindmica familiar

Pesquisador responsavel: Prof. Dr. Alberto Manuel Quintana

Instituicdo: Universidade Federal de Santa Maria - Psicologia

Telefone para contato: (55)3222-0936

Local da coleta de dados: Centro de Tratamento da Crianca e do Adolescente com
Cancer (CTCriaC) - Hospital Universitario de Santa Maria (HUSM)

Os pesquisadores desse projeto se comprometem a preservar a privacidade dos
participantes do estudo, que serdo familias de criancas hospitalizadas devido ao
tratamento do céncer infantil. Os dados serdo coletados através de entrevistas
individuais e do desenho da familia, ambos serdo gravados em &udio. Ainda serdo
realizadas observac6es no hospital e na residéncia dos participantes.

Concordam, igualmente, que estas informacbes serdo utilizadas Unica e
exclusivamente para execucdo do presente projeto. As informagdes somente poderao ser
divulgadas de forma andnima e serdo mantidas em computador do pesquisador até o
término da pesquisa. Dessa forma, as gravacOes, ap0s transcritas, serdo armazenadas na
Rua Floriano Peixoto, 1750, Prédio de Apoio, 3 ° andar, sala 309, Santa Maria/RS, por
um periodo de cinco anos sob a responsabilidade do pesquisador responsavel, Prof. Dr.

Alberto Manuel Quintana, sendo apagadas apds este periodo.

Prof. Dr. Alberto Manuel Quintana

Santa Maria, 25 de fevereiro de 2013
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APENDICE F — Eixos Norteadores

Eixos utilizados nas entrevistas com os progenitores

- Cotidiano da familia antes e depois do surgimento da doenga;

- Momento em que surgiu a doenca; Internacao hospitalar da crianga;

- Expectativas/planos de vida anteriores e posteriores ao surgimento da doenca;
- Processo de cuidado da crianga com cancer;

- A equipe de salde;

- Demais familiares (irméos, avos);

- Escola;

- Relacdo do casal antes e depois da doenga;

- Relacgdo dos irmé&os antes e depois da doenga;

- Relacdo pais-filhos antes e depois do tratamento do filho.

Eixos utilizados nas entrevistas com os irmaos adolescentes

- Cotidiano da familia antes e depois do surgimento da doenca;

- Momento em que surgiu a doenca; Internacao hospitalar da crianga;

- Expectativas/planos de vida anteriores e posteriores ao surgimento da doenca;
- Processo de cuidado da crianga com cancer;

- A equipe de saude;

- Demais familiares (irméos, avos);

- Escola;

- Relagdo dos irmé&os antes e depois da doenca;

- Relacdo pais-filhos antes e depois do tratamento do filho.
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