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Repercussoes do cancer infantil no cotidiano do familiar cuidador

Repercussions of child cancer in the daily life of a family caregiver

Repercusiones del cancer infantil en el cotidiano del familiar cuidador

Eduarda Gayoso Meira Suassuna de Medeiros?, Rosana Farias Batista Leite!, Déborah Karollyne Ribeiro Ramos?,
Layze Amanda Leal Almeida?

Objetivou-se investigar as repercussdes causadas pelo cancer infantil no cotidiano de familiares de criangas neoplasicamente
enfermas. Trata-se de um estudo de campo de abordagem qualitativa e enfoque exploratério-descritivo, tendo a entrevista
semiestruturada como instrumento de coleta de informagdes. O estudo foi desenvolvido no Hospital Universitario e no
Instituto Paraibano de Combate ao Cancer, ambos localizados em Campina Grande, PB, Brasil, entre os meses de julho e
setembro de 2012. O material empirico foi analisado seguindo proposta da analise de contetdo. Encontram-se como
resultados o abalo a qualidade de vida social, sintomas psicoldgicos e crescimento pessoal. Conclui-se que o cancer infantil
trouxe repercussdes negativas no cotidiano do familiar cuidador. No entanto, observou-se que é possivel construir boas
experiéncias do convivio com a crian¢a enferma e encara-lo como uma oportunidade de crescimento pessoal.

Descritores: Neoplasias; Crianca; Saide da Crianga; Familia; Cuidadores.

It aims at investigating the effects of cancer diagnosis in the everyday life of families whose children have neoplasm. This is
a qualitative study with exploratory-descriptive focus, with semi-structured interview as a tool for gathering information.
The research was conducted at the University Hospital and the Institute of Paraiba Against Cancer, both located in Campina
Grande/Paraiba, Brazil, between July and September 2012. The empirical material was analyzed following proposed content
analysis. Results showed that the quality of social life, psychological symptoms and personal growth were affected. We
concluded that caring for a relative with neoplasm, especially if this is a child, it is a challenge for the family. However, it
is possible to build good experiences living with the sick child and face the disease as an opportunity for personal growth.
Descriptors: Neoplasms; Child; Child Health; Family; Caregivers.

El objetivo fue investigar las repercusiones causadas por el cancer infantil en la familia de nifios neoplasicamente enfermos.
Estudio de campo, con enfoque exploratorio, descriptivo, cualitativo, y la entrevista semiestructura da como herramienta
para recopilacién de informaciones. El estudio fue desarrollado en Hospital Universitario e Instituto contra el Cancer, ambas
en Campina Grande, PB, Brasil, entre julio y septiembre de 2012. El material empirico fue analizado basado en el andlisis
de contenido. Se encontraron como resultados estremecimiento de la calidad de la vida social, sintomas psicolégicos y
crecimiento personal. El cancer infantil trae impacto negativo en cotidiano del cuidador familiar. Sin embargo, se observé que
es posible construir buenas experiencias de vivir con un nifio enfermo y enfrentarse como oportunidad para el crecimiento
personal.

Descriptores: Neoplasias; Nifio; Salud del Nifio; Familia; Cuidadores.
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Introducao

Extremamente raro, quando comparado com
as neoplasias em adultos, o cancer infanto-juvenil
corresponde entre 2% a 3% de todos os tumores
malignos, de acordo com dados mais atualizados do
Instituto Nacional do Cancer®. Segundo estimativas
do Ministério da Satide®, sdo esperados para o ano de
2012/2013, no Brasil, cerca de 11.530 casos novos de
cancer em criancas e adolescentes até os 19 anos.

Do ponto de vista epidemiolégico, a situacdo
do cancer pediatrico no Brasil tende a se aproximar
daquela vivenciada nos paises desenvolvidos, visto
que com o controle das doengas parasitarias as
neoplasias pediatricas foram consideradas a primeira
causa de morte por doenc¢a na faixa etaria de 5 a 19
anos em ambos os sexos. Devido ao alto indice de
mortalidade, que chega a 8%, os tumores pediatricos
sdo considerados um problema de saide publica®.

A chance de sobrevida para os tumores
pediatricos é bastante elevada se considerarmos que
em nivel mundial a taxa de cura para este tipo de
patologia pode chegar a 85%. No Brasil, a porcentagem
de cura do cancer em criangas e adolescentes chega
a 70%, o que mostra que o percentual de cura de
brasileiros que desenvolvem cancer durante a
infancia esta atingindo taxas equivalentes as de paises
desenvolvidos®.

No entanto, em detrimento da esperanca
fomentada na populagio pelo aumento da expectativa
de cura do cancer infantil, esta ainda é considerada,
no imaginario popular, como sendo uma patologia
incuravel e que apresenta estreita relacdo com a
morte®, Diante de tal aspecto, a confirmacgio do
diagnoéstico de cancer desencadeia uma situacdo
desestruturante ndo s6 para quem é acometido pela
doenca, mas também para todos que o cercam. A
surpresa do diagndstico desperta um momento de
estresse no seio familiar, o que, por sua vez, leva a
modificacdes no comportamento dos individuos®.,

0 impacto da doenga, principalmente quando
esta se apresenta em criangas, faz com que ocorra
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uma significativa mudan¢a na dindmica familiar,
prejudicando o desenvolvimento de tarefas basicas
do cotidiano. A responsabilidade de cuidar do infante
enfermo reflete, na maioria dos casos, diretamente
sobre a vida da mae, deixando-a exposta a fatores
estressantes como: a depressdo, os disturbios do
sono, a mudanc¢a na dieta, os prejuizos sociais, a
alteracdo na relacdo conjugal, a alteracdo com os
filhos saudaveis e a diminuigdo na qualidade de vida.
Porém, aspectos positivos como amadurecimento,
aprendizagem e fortalecimento podem ser notdrios
durante esta fase®.

E importante informar que consideramos,
para este estudo, familia como sendo um sistema ou
uma unidade cujos membros podem ou ndo estar
relacionados ou viver juntos, conter ou ndo criangas,
sendo elas de um Unico pai ou nao. Nela existe um
compromisso e um vinculo entre os seus membros e
as fungdes de cuidado da unidade que consistem em
protecio, alimentacio e socializa¢do.

Apresentepesquisajustificou-se pelarelevancia
académica e social da tematica em foco, considerando-
se que uma melhor compreensido dos efeitos do
convivio de familiares com o processo patolégico de
criangas com neoplasia certamente podera contribuir
para mudancas nas praticas assistenciais voltadas
para pacientes acometidos pelo cancer infantil. Além
disso, acreditamos que a divulgacdo dos resultados
deste estudo concorre para a sensibilizacdo dos
profissionais de saude, especialmente do enfermeiro,
de modo a assistir ndo s6 a crianca, mas toda a sua
familia ja que esta é considerada entidade importante
para manutengao da qualidade de vida do infante.

0 estudo em tela teve como objetivo investigar
as repercussdes causadas pelo cancer infantil no
cotidiano de familiares de criancas neoplasicamente
enfermas.

Método

Trata-se de um estudo de campo de abordagem
qualitativa e enfoque exploratério-descritivo. Foi



realizado em dois cendrios distintos: em um Hospital
Universitario e no Instituto Paraibano de Combate
ao Cancer (IPCCAN), ambos localizados em Campina
Grande, Paraiba - municipio sede de uma das 12
regides geo-administrativas do Estado da Paraiba,
Brasil®. Tais instituicdes foram escolhidas como
locais para a realizacdo da presente pesquisa por
serem, atualmente, referéncias no atendimento de
criancas acometidas por cancer nesta regido.

A selecdo dos sujeitos da pesquisa se deu de
forma ndo-probabilistica e por acessibilidade e a
delimitacdo dos mesmos aconteceu por saturacdo
das respostas, assim como propde pressupostos
metodoldgicos norteadores de pesquisas qualitativas
na area da saude®!?. De modo que foram 11 os
sujeitos selecionados para participarem do estudo,
com grau de parentesco variando entre mae, avo, irma
e pai. Foram recrutados os individuos que estavam
acompanhando a crian¢a durante o tratamento.

Como critérios de inclusdo utilizamos: ser
familiar de criangca acometida/diagnosticada por
qualquer tipo de cancer ha pelo menos um ano, que
estivesse ou que ja tivesse passado por algum tipo de
tratamento oncolégico; ter mais de 18 anos; residir no
municipio onde foirealizado o estudo. Seriam excluidos
da pesquisa aqueles sujeitos que exigissem ver o
roteiro da entrevista com antecedéncia; este critério foi
adotado por acreditarmos que o conhecimento prévio
das questdes poderia gerar respostas preparadas,
comprometendo, consequentemente, a veracidade
e a espontaneidade das respostas. Salientamos que
nenhum sujeito foi excluido do estudo.

As informagdes foram coletadas entre os
meses de Julho e Setembro de 2012 com o auxilio
de um roteiro para entrevista semiestruturada,
utilizado como instrumento de coleta de informacoes.
Compuseram este roteiro perguntas relacionadas
ao cancer infantil e que exploraram sentimentos
relacionados ao processo patologico da crianca -
diagnoéstico, tratamento e cuidado - e a possiveis
transformacgdes no cotidiano familiar resultantes da
patologia.

Repercussdes do cancer infantil no cotidiano do familiar cuidador

As entrevistas foram previamente agendadas,
teve-se o cuidado de realiza-las em local reservado. O
material empirico foi gravado com o consentimento
livre e esclarecido dos participantes, sendo
posteriormente transcrito, fato que possibilitou maior
familiaridade com seus conteddos.

A andlise das informagdes procedeu seguindo-
se o referial tedrico-metodolégico da andlise de
contetido?, emergindo dai trés categorias de andlise:
“O cancer infantil e o abalo a qualidade de vida
social familiar cuidador”; “Prejuizos psicologicos
acarretados pelo cancer infantil no familiar cuidador”;
“O cancer infantil como oportunidade de crescimento
pessoal para o familiar cuidador”. Salienta-se que
para garantir o sigilo da identidade dos sujeitos da
pesquisa ao final de cada depoimento apresentaremos
o pseudonimo “E” (de Entrevistado) seguido da
numeracdo referente a ordem das entrevistas.

Por tratar-se de pesquisa envolvendo seres
humanos, o projeto foi submetido a apreciacdo do
Comité de Etica em Pesquisa do Centro de Ensino
Superior e Desenvolvimento - CESED e do Comité de
Etica em Pesquisa do Hospital Universitario Alcides
Carneiro, recebendo parecer favoravel a sua realizacdo

através da CAAE n2 05204612.2.0000.5175.
Resultados

Dos 11 sujeitos do estudo, sete eram maes com
filhos diagnosticados definitivamente com Leucemia
Linf6ide Aguda.

A andlise do material empirico permitiu
identificar as repercussées do cancer infantil no
cotidiano de familiares de criangas acometidas
pela doenga. Esta secdo dedica-se a apresentacido
das consideracées dos familiares a respeito das
modificacoes vivenciadas no dia-a-dia dos membros
da familia e decorrentes da instalacdo da patologia.
Inicia-se a apresentacdo das categorias de anadlise
evidenciadas a partir dos relatos dos sujeitos da
pesquisa.
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Categoria 1 - O cancer infantil e o abalo a qualidade
de vida social do familiar cuidador

Nesta primeira categoria, foram agrupados
os relatos que envolvem modificacdes em aspectos
da vida social dos familiares, em especial o(s)
cuidador(es) de criancas acometidas por qualquer
tipo de neoplasia. Os sujeitos abordaram aspectos
relacionados as condicdes de trabalho e as atividades
de recreacdo e lazer.

O depoimento do entrevistado 6 mostra
que uma doenca em qualquer membro da familia
pode desestabilizar todos emocional e até mesmo
financeiramente: Eu trabalhava para dentro de casa, na época
do inverno plantava o rogcado, né? Quando aparecia um servigo dava
para levar, agora é sé cuidando dele, fico sem poder trabalhar, eu ndo
tenho quem cuide, tem que ser eu mesmo (E5). Antes de descobrir
esse problema dela, eu trabalhava, eu ganhava 80 reais por semana,
agora depois da doenca dela é sé cuidar dela, correr atrds de alguma
coisa, de uma medicagdo, sempre estou correndo atrds do melhor
para ela (E6).

Os sujeitos da pesquisa também referem
comprometimento das atividades recreativas e de
lazer. As falas seguintes reforcam esta representacao:
Eu gostava muito de passear com eles, sabe? Hoje ficou aquela coisa,
eu procuro dar mais atengdo, eu praticamente parei minha vida pra
cuidar dele, é vocé dormir e acordar sabendo que hoje tem consulta
para ver se fica hospitalizado, é assim que eu estou vivendo, tenho que
pensar so nele agora (E8). Minha vida era super feliz e alegre, a gente
passeava, a gente viajava e hoje ndo é mais que nem era antes, tudo

tem de dedicar a ele (E9).

Categoria 2 - Prejuizos psicoldgicos acarretados
pelo cancer infantil no familiar cuidador

Esta categoria apresenta recortes de falas dos
sujeitos da pesquisa apontando para danos a saude
mental desenvolvidos pelo convivio com a crianca
neoplasicamente enferma.

Vejamos os relatos que se seguem: 0 que estd
afetando o meu psicoldgico é que eu ndo tinha aquela vida do lar. Eu
cuidava dele, eu trabalhava, eu estudava, eu tinha uma vida estdvel

na sociedade e hoje ndo, hoje é o dia todo dentro de casa, isso afeta o
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meu psicoldgico, eu fico um pouco depressiva, engordei muito depois
que descobri o problema dele (E11). Eu entrei em depressdo, eu fiquei
dois meses com depressdo, eu tomei remédio para suicidio. Eu sei
que fiquei dois meses ainda, af veio uma tia minha para cuidar dele
[crianca 07], ndo teve como, ele ndo queria, ndo aceitava ninguém

(E07).

Categoria 3 - O cancer infantil como oportunidade
de crescimento pessoal para o familiar cuidador

Apesar de grande parte dos entrevistados
afirmarem que a doeng¢a da crianga alterou
negativamente o cotidiano familiar, encontramos
depoimentos apontando mudangas  positivas
resultantes da relacdo entre cuidado-crianc¢a-cancer
infantil, com evidéncias de crescimento pessoal
dos cuidadores. Nesta categoria de analise foram
agrupados discursos confirmando tal realidade.

Vejamos o recorte: Eu ndo era mde, eu néo cuidava do
meu filho. Eu botava a responsabilidade toda para cima da minha
mde. Quando ele ficou doente eu tive que ter responsabilidade de mde,
eu passei a cuidar mais dele, hoje eu digo assim ‘Eu sou uma mde, eu
cuido dele, eu ndo quero que ninguém venha para o tratamento, tem
que ser eu (E7).

Vimos ressaltado no discurso de E7 como foi,
de certo modo, benéfica a descoberta da doenca do
filho, uma vez que a entrevistada assumiu o real papel
de mae, funcdo que ela nunca tinha experimentado,
pois sempre relegava a sua mae (avé da crianga) os
cuidados com o filho.

No depoimento que se segue a irma de uma
das criancas com cancer relata o medo que teve
quando o seu irmao foi diagnosticado com a patologia.
Porém, logo ap6s a vivéncia no ambiente hospitalar,
demonstrou um amadurecimento em relacio a
doenga: Eu era muito sonhadora, pensava que tudo acontecia com
o vizinho nada ia acontecer comigo, trabalhava, ajeitava a casa, fazia
tudo na correria, mal tinha tempo para ele. Hoje em dia ndo, eu jd
amadureci, vejo que tudo pode acontecer, a gente estd no mundo
e tudo pode acontecer com a gente também. A minha vida é sé ele,
ndo saio para canto nenhum, sé fica nds dois num canto, brinco um
pouco, dou banho nele, ajeito ele, coloco ele para dormir, sé vivo por

ele mesmo (E10).



Discussao

Os resultados encontrados exploram as

repercussdes causadas pelo cancer infantil no
cotidiano de familiares de criangas com neoplasia.
Foi possivel perceber ao longo das entrevistas que
o convivio com infante acometido por qualquer
tipo de tumor maligno é doloroso para a familia,
especialmente para aquele familiar que passa a
assumir as fun¢des de cuidador.

A este respeito, resultados semelhantes
foram encontrados em pesquisa realizada no interior
do Ceard que objetivou conhecer os sentimentos
e as vivéncias de familiares cuidadores frente ao
diagndstico de cincer na crianga®. Os achados do
estudo em questdo apontam para sentimentos de
temor pela vida da crianca e desesperanca; tristeza
e medo ante a doenga; e sensacdo de preconceito
advindo dos outros. Foram evidenciados também
prejuizos na dindmica familiar, com énfase na
dificuldade de conciliar o cuidado, o deslocamento
para a realizacdo do tratamento, o relacionamento
familiar e a manutencio do trabalho®?.

Os discursos dos sujeitos da presente pesquisa
apontam para um abalo a qualidade de vida social
do familiar cuidador. Com a andlise do material
empirico foi possivel inferir que pessoas que antes
do adoecimento da crianc¢a trabalhavam fora de casa
ou safam para se divertir, a partir do diagndstico
passaram a vivenciar uma situacdo diferente tendo
que cuidar do infante em tempo integral. Essa nova
forma de vida muitas vezes obriga o familiar a deixar
seu emprego e a renunciar ao lazer para atender as
necessidades de seus entes enfermos. Tal mudanga
comega a acontecer desde os primeiros sintomas e
descoberta da doenga, com a busca por médicos, vagas
em hospitais e medicamentos, consumindo assim todo
o tempo que antes era gasto em outras atividades(*?.
Sobre este aspecto, estudo brasileiro aponta para a
ocorréncia de uma modificagdo na rotina do cuidador
quando ele passa a se dedicar exclusivamente a vida
do filho doente®¥,

Repercussdes do cancer infantil no cotidiano do familiar cuidador

Com a descoberta da neoplasia na crianga,
uma experiéncia até entdo ndo vivenciada, muitos
familiares veem-se obrigados a deixar para tras
tudo aquilo que proporcionava prazer e fazia parte
de sua rotina - trabalho, passeios nos finais de
semanas, festas, visita aos amigos ou parentes - por
ndo terem mais tempo nem disponibilidade para tais
atividades*®. Acreditamos que este abalo a qualidade
de vida social do familiar de criangas com cancer
pode repercutir direta ou indiretamente em danos
psicolégicos ao individuo.

Em se tratando de prejuizos a saide mental
dos familiares cuidadores, aspecto contemplado nas
falas dos sujeitos desta pesquisa, a literatura cientifica
da area mostra que todo cuidador estd vulneravel a
uma carga de estresse devido a grande sobrecarga de
tarefas relacionadas ao familiar doente e ao fato de
ndo poder ter tempo livre para dedicar-se a realizagdo
de suas atividades rotineiras®.

Dentre os sujeitos deste estudo constatou-se
que a mae é o membro familiar que mais se submete
as mudangas acarretadas pelo surgimento do cancer
infantil, passando a conviver com novas tarefas e
privando-se de atividades que praticava antes da
descoberta da doenca. Tais privagdes contribuem para
o desajuste emocional, evidenciado através de reacoes
depressivas ou de estresse e prejuizo no cuidado
prestado ao filho e também no autocuidado®”.

Estudo que analisou o significado do tratamento
quimioterdpico para as mdes que vivenciam a
situagdo de ter um filho com cincer® mostrou que
as mudangas impostas a mae pelo tratamento do filho
geram conflitos internos importantes, deixando sinais
claros de esgotamento fisico, mental e emocional.
Nos discursos das maes entrevistadas os autores
observaram ambiguidade relacionada aos significados
da quimioterapia, ora lhes parecendo um tratamento
capaz de devolver a vida da crianga, ora se mostrando
como um tratamento permeado de sentimentos
de medo diante das incertezas do curso da doenca,
incluindo o medo da morte e das recidivas®®.

A garra e a perseveranca no enfrentamento
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do cancer infantil foram evidenciadas em estudo
brasileiro sobre a experiéncia de familias em situacdes
de vivéncia com o cancer. Revela-se a busca pela
superacao, a mudanca de habitos, o cumprimento com
as obrigacdes e o apego religioso como estratégias
para encarar com coragem a situacdo de doenga,
beneficiando o enfrentamento da patologia e trazendo
respostas positivas para o familiar cuidador®?.

Os achados alocados na Categoria 3 “O cancer
infantil como oportunidade de crescimento pessoal
para o familiar cuidador” corroboram posicionamento
de autor brasileiro®” ao afirmar que mesmo que o
sofrimento acarrete mudancgas na dinamica familiar,
existe a possibilidade de aprendizagem e compreensao
mutua entre os membros do ntcleo familiar. A este
respeito reiteramos que embora o cancer ainda esteja
vinculado a sentimentos e sensagdes extremamente
negativos - dor, sofrimento, mutilagio e morte -
ainda é possivel vivenciar experiéncias positivas que,
segundo pesquisa realizada no Brasil®?, envolvem
tanto o amadurecimento e o crescimento pessoal do
familiar cuidador, quanto o fortalecimento dos lagos
familiares.

Consideragoes Finais

Este estudo possibilitou desvelar parte do
cotidiano de familiares que convivem com criancas
acometidas por cancer, enfatizando modifica¢des
experienciadas pelos familiares cuidadores no dia-
a-dia. Alguns tiveram que renunciar a sua ocupacao
profissional, o que de certa forma provocou estresse
e quadros depressivos. Outros transformaram sua
rotina de lazer para atender as necessidades especiais
da crianga enferma, o que foi considerado como uma
mudanca negativa no cotidiano do cuidador.

Cuidar de uma crianca doente pode trazer
muitos danos a qualidade de vida, tanto do cuidador
quanto da familia como um todo, porém este estudo
nos permitiu ver algo positivo neste contexto.
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Cuidadores relataram experiéncia de crescimento
pessoal diante do convivio com o cancer infantil, os
quais adquiriram amadurecimento e nova forma
de encarar as dificuldades, desenvolvendo maior
responsabilidade e seriedade diante dos fatos. A
otimizagdo do tempo também foi evidenciada, visto
que em alguns relatos era evidente a falta de tempo
que o parente tinha para cuidar da crianca antes da
descoberta da patologia, realidade que foi modificada
apos o diagnostico da doenga.

Os achados deste estudo nos permitem
perceber que os familiares cuidadores de criancas
com cancer lutam em prol da saide de seu ente
querido, passando por momentos desgastantes.
Ficou evidente a necessidade de aten¢do que estes
familiares tém principalmente se considerarmos a
sensacdo de inseguranca, a mudanca na rotina de vida,
o sentimento de tristeza e até mesmo os processos

depressivos.
Diante destes resultados consideramos
premente a necessidade dos profissionais de

saude conhecer a realidade tanto das criangas com
neoplasia como também dos familiares cuidadores,
considerando o nucleo familiar como foco do cuidado
da equipe de satide. E fundamental destinar um
olhar mais cuidadoso e atento para que assim sejam
identificados precocemente sinais de dificuldade/
sofrimento no seio familiar e auxilid-los a enfrentar o
processo de adoecimento da crianca.

Os achados desta pesquisa contribuem para
a sensibilizacdo de profissionais da saude sobre a
necessidade de cuidado que os familiares de criancas
com cancer apresentam. Reforgamos a importancia
de outras pesquisas sobre a experiéncia de familiares
acerca do adoecimento de criancas por neoplasias
para ampliar e desvelar o cotidiano do familiar
cuidador. Acreditamos que o avan¢o de pesquisas
sobre a tematica em foco tem o potencial de contribuir
para melhoria na qualidade da assisténcia prestada
a crianca com cancer e ao parente que vivencia tal

experiéncia.
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