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Resumo

Este estudo teve como objetivo identificar os sentimentos vivenciados pelos pais e
criancas com cancer submetidas a quimioterapia. Trata-se de uma pesquisa do tipo
exploratdrio-descritivo e utilizou-se como instrumento de coleta de dados a
entrevista semiestruturada, onde a amostragem apanhada foram seis pais de seis
criancas e também as mesmas, em tratamento quimioterapico que frequentavam a
ONG - Unidade Infanto Juvenil de Onco Hematologia, Casa GUIDO. A analise dos
dados por sua vez foi realizada a partir da categorizacédo de dados. Os resultados
indicaram que o cancer infantil ocasiona um impacto intenso tanto aos pais como
nas criancas, que muitas vezes até desconhecem o real motivo do complexo
momento em que esta vivendo. Para os pais, 0 medo, a angustia, o sofrimento, a
ansiedade, a esperanca e a fé, foram alguns sentimentos citados e para as criancas
0s sentimentos sdo de dor, medo, felicidade e liberdade. A quimioterapia representa
para 0s pais como uma droga necessaria e para as criangas 0s sentimentos sao de
dor e bem-estar quando a infusdo acaba. A casa de apoio € vista como um ambiente
de diversao, onde brincar se torna a Unica responsabilidade. Faz-se necessario e
indispensavel que os profissionais, bem como pessoas envolvidas e atuantes neste
campo, ofertem amor, conforto e apoio, mostrando-se contiguos nesta batalha.

Palavras-chave: Cancer; Pais; Criancas; Quimioterapia; Sentimentos.

ABSTRACT
This study aimed to understand the feelings experienced by parents and children with
cancer undergoing chemotherapy. This is a research exploratory-descriptive and is
used as a tool for data collection semi-structured interview; we evaluated six parents
and six children undergoing chemotherapy at the NGO — Unit Children and Youth of
Oncohematology. Data analysis was performed from the categorization of data. The
results indicated that childhood cancer causes an intense impact on both parents and
children, who often even unaware of the real reason of the complex moment is living.
For parents, fear, anguish, suffering, anxiety, hope and faith, were some cited

feelings and the feelings are children in pain, fear, happiness and freedom.
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Chemotherapy is for parents as a necessary drug and for children’s feelings are pain
and wellness when it ends. The house support is seen as a fun environment where
play becomes the only responsibility. It is necessary and essential that professionals
working this field offer love, comfort and support, being contiguous in this battle.

Keywords: Cancer; Parents; Children; Chemotherapy; Feelings.

INTRODUCAO

O céncer infantil corresponde a um grupo de vérias doencas que tém em
comum a proliferacdo descontrolada de células anormais e que pode ocorrer em
qualquer local do organismo. Os tumores mais frequentes na infancia e na
adolescéncia sdo as leucemias, os do sistema nervoso central e linfomas (INCA,
2010). Este representa de 1 a 3% de todos os tumores da populacdo. Sabe-se que,
em geral, as criangas nao herdam o céncer dos pais e nem nascem com ele
(Graacc, 2010). O cancer € raro em criangas, na maior parte dos casos nao se sabe
por que uma crianca desenvolveu um tumor (Macedo, 2010).

No Brasil, em 2011, ocorreram 2.812 Obitos por cancer em criangcas e
adolescentes (de 0 a 19 anos). As neoplasias ocupam a segunda posicéo (7%) de
Obitos de criancas e adolescentes (de 1 a 19 anos) em 2011, perdendo somente
para 6bitos por causas externas, configurando-se como a doenca que mais mata
(INCA, 2011). Para 2014, ocorrerao cerca de 11.840 casos novos de cancer em
criancas e adolescentes até os 19 anos (INCA, 2013).

Segundo o INCA (2013) o diagndstico do cancer infantil é a fase onde
poderd aumentar ou diminuir os lacos familiares, pois é a partir do diagndstico
positivo que comeca a gerar davidas sobre o real motivo da vida para os pais das
criancas oncoldgicas. Poderao ocorrer alguns estagios como o choque, a negacao, a
descrenca, o ajuste, a reintegracdo e o reconhecimento.

Diante dessas reflexdes surgiram questionamentos sobre os temas
referentes ao impacto do diagnostico de cancer infantil e processo de adoecimento
para a crianca e familiares; adaptacédo a todas as mudancas e transformacdes que o
cancer imp0e; tratamento realizado em oncologia pediatrica; enfrentamento dos

efeitos colaterais da quimioterapia; entendimento da criangca sobre o processo de
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adoecimento; tipos de cancer que mais acometem as criancas; etiologia e o
prognostico da doenca. A partir destas reflexdes surgiu o objetivo de identificar os

sentimentos dos pais e das criangas com cancer submetidas a quimioterapia.

METODOS

A abordagem metodologica da pesquisa caracterizou-se como qualitativa,
descritivo exploratéria e de campo. O estudo foi em uma Unidade Infanto-juvenil de
Onco-hematologia de Cricima, Sul de Santa Catarina. Realizou-se entrevista
semiestruturada, ap6s a assinatura do termo livre e esclarecido TCLE, com seis
criancas submetidas ao tratamento quimioterapico e seus pais. A analise de dados
foi realizada a partir da categorizacdo de dados proposta por Minayo (2009).

Para preservar o sigilo decorrente da aplicagdo das entrevistas realizadas
com os pais e criangas, de acordo com as diretrizes e normas regulamentadoras da
Res. 466/12 que envolvem a pesquisa com Seres Humanos e Grupos Vulneraveis,
utilizou-se a palavra “pais” e “crianga”, seguido do respectivo numero. O projeto foi
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa — UNESC — 28972014.2.0000.01109.

RESULTADOS

Em relacdo ao perfil dos pais das criancas a idade variou de 26 anos a 38
anos. Quanto ao sexo, quatro sdo femininos e dois masculinos. A escolaridade
variou de fundamental incompleto a superior completo. As profissbes sao do lar,
professora, costureira, motorista, metallrgico e autbnomo. No perfil das criancas, a
maioria é sexo masculino, sendo 5 meninos e 1 menina. A idade variou de 05 a 10
anos, conforme critério de inclusdo. A escolaridade variou de analfabeto a ensino
fundamental incompleto. Seus diagndsticos foram Histocitose (SIC), 02 com
Leucemia LLA, Retinoblastoma, Sarcoma (SIC) e Rabdomioblastos (SIC).

A histéria do processo de adoecimento da crianca € descrita pelos pais, que
a doenca propriamente dita foi inicialmente mascarada por sintomas ditos naturais
para uma crianca e apos a persisténcia dos sintomas € que ressalvou-se a conduta
de realizar exames investigativos. Em nenhuma das familias a suspeita inicial foi de

cancer. Pais 1 — “Aos 7 meses apareceram bolinhas na cabegca semelhantes a
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mordida de mosquito”. Pais 5 — “Levamos ao médico, ele pediu alguns exames e 0
diagndstico foi sarcoma”.

Quanto ao tratamento, 0 mais utilizado foi & quimioterapia, mas este muitas
vezes € seguido de outros, como a radioterapia, transplante de medula 0ssea e
cirurgia. Pais 2 — “Quimioterapia internada, quimioterapia em casa por via oral.
Agora ira realizar transplante de medula”. Pais 5 — “Quimioterapia e vai iniciar
radioterapia em 15 dias’.

O impacto ao saber do diagnéstico e tratamento € muito forte, sendo o
impacto emocional indiciado como o principal pelos familiares. Pais 3 — “Entramos
em desespero [...] O primeiro sentimento era que a gente ia perder ele. Todos da
familia tinham esse medo”.

Algumas mudancas ocorreram na rotina da familia, como a necessidade de
a crianca parar de estudar devido a impossibilidade de ir & escola, a mudanca na
alimentacdo familiar, buscando se enquadrar junto as limitacbes da crianca com
intuito de conforta-la e a imprescindibilidade de “parar de trabalhar’, o que por sua
vez acaba acarretando na diminuicdo consequente da renda familiar. Pais 5 —
“Comecei a chorar. O primeiro pensamento é que a minha filha iria morrer. Mudou
toda a rotina, parei de trabalhar e a menina parou de estudar’.

O desconhecimento foi evidenciado pelas familias entrevistadas. Por vezes
pode-se notar essa deficiéncia de conhecimento perante o método (quimioterapia) e
em outras nas reacfes que poderiam surgir. Algumas familias se surpreenderam,
pois tinham a visdo que seria pior e também a preocupacao com a queda de cabelo
dos filhos. Pais 2 — “Nem imagindavamos, nunca tinhamos passado por isso e nem
conheciamos ninguém que ja tivesse feito, ndo sabiamos como era”. Pais 6 — “Ja
sabia que era no soro. Hoje acho que € mais tranquilo porque ele responde bem as
sessébes”.

Os sentimentos descritos pelos pais modificaram no decorrer do tratamento.
No inicio sdo sentimentos negativos, de confusdo e ndo saber como agir, porém
com o bom diagnéstico os sentimentos se transformam para felicidade, esperanca e
0 aumento da fé. Pais 1 — “Sofrimento, angustia, ansiedade, felicidade, esperanca,
fé”. Pais 6 =“Dor, dd, pena, choro, cansaco, raiva do mundo, alegria, esperanca’.

Em relacdo as criancas as perguntas foram sobre o conhecimento da Casa

GUIDO, onde a maioria relatou que vai para brincar e esperar a consulta com o
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médico. Crianca 3 — “Esperar pela consulta e brincar”. Brincando, a crianga promove
satisfacdo, diversédo e espontaneidade, pois a brincadeira proporciona para a crianca
a possibilidade de expressar diversos sentimentos, suas preferéncias, receios e
habitos (Souza, 2013 et al. apud Silva, 2010; Mitre, 2004).

Ao serem questionadas sobre o que querem ser quando crescer nota-se que
nenhuma crianga relatou a morte ou a desesperanca e verbalizaram até a vontade
de estar na area da saude. Crianca 4 —“N&o sei... Médico”. Crianca 6 —“Médico para
fazer agulha”.

A percepcdo e o0s sentimentos da crianca referente ao tratamento
quimioterapico foram descritos pela dor e o medo da agulha. Porém, quando acaba
a guimioterapia, as criancas descrevem a felicidade, pois jA podem ir para a casa.
Crianca 1 - “[...] O soro doi as vezes e a mangueirinha ndo incomoda porque eu uso
um cateter (crianca mostra o cateter). Quando fazia a quimioterapia eu ficava
nervoso, com medo da agulha, medo de tudo e do hospital mais ou menos”. Crianca
5 —“Tenho medo porque déi”. Os sentimentos das criancas variam do entendimento
compreendido pela mesma. Esses sentimentos séo definidos pelas reacdes
emocionais e comportamentais, podendo vivenciar a angustia, ansiedade e dor. Mas
frente ao bom prognédstico e a cura, pode desenvolver sentimentos positivos como

felicidade, satisfacéo por si e compaixao pelas outras criancas (Souza et al., 2012).

DISCUSSAO

Através dos relatos, nota-se que a descoberta da doenca é o momento mais
dificil. Todos os pais citaram, além da tristeza, o chogue e o susto, por ser algo
inesperado; o desespero, devido a sensacdo também de impoténcia; o dé, pela
indefesa e fraqueza do filho; cansaco, raiva, sofrimento, angustia, desanimo, dor,
confusdo, e principalmente o medo da perda. A possibilidade da morte do filho é
uma das razdes que mais causam todos estes sentimentos.

Segundo Duarte, Zanini e Nedel (2012), o medo, a depressao e a culpa
estéo presentes na vida dos pais de criangas com cancer, fazendo com que estes se
sintam incapazes diante da doenca. Alguns dos sentimentos nesse processo é
devido & preocupacdo em relagcdo ao futuro do filho, podendo ser o péanico, pavor,

preocupacao, inseguranca, ansiedade, nervosismo, aflicdo, intranquilidade, angustia,
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desespero, susto e receio. Ao receberem a noticia do diagnostico positivo de cancer,
por muitas vezes ocorre a desestruturacéo familiar, gerando alguns conflitos.

Para os pais, durante o tratamento do filho, essas emoglOes se
transformaram em esperanca, fé, ansiedade e até felicidade, devido a possibilidade
de cura ou um periodo de vitalidade mais longo. As maes foram as que mais citaram
a forca, sendo necessaria em alguns momentos e presente em outros, com objetivo
de ajudar o filho a vencer e enfrentar o cancer.

Conforme a teoria da adaptacdo de Callista Roy, o cliente € um ser bio-
psico-social que esta em constante interacdo com um meio em mudanca e tentando
adaptar-se. O cliente usa mecanismos adaptativos, e estes podem ser inatos ou
adquiridos, os quais fazem parte do subsistema cognitivo. Este tem a fungédo de
identificar e relacionar estimulos simbdélicos, sendo desenvolvido ao longo da vida
(Leopardi, 2002).

E possivel observar o vinculo em que as familias acabam criando com a
instituicdo e, principalmente, uma com as outras. O compartilhamento das mesmas
dificuldades faz com que surja um apego e preocupag¢ado com as outras criancas,
além de seu filho. Alguns pais encontram forcas nos outros através da experiéncia
que ja passaram e outros nao.

Para as criancas, este processo de adoecimento é vivenciado com o
desconhecimento de sua patologia e gravidade. Através dos questionarios as
criancas afirmaram sentir a dor devido a quimioterapia, tristeza por ter que ficar no
hospital, 0 medo da injecdo e principalmente, na maioria das vezes, o medo do
desconhecido. Quando estavam na instituicdo todos verbalizavam que gostam de
estar 14 e de brincar. Foram percebidas e também afirmadas pelas criancas a
felicidade e a liberdade.

A Casa GUIDO é um local onde se sentem acolhidas e iguais, pois ali elas
conhecem criangas que enfrentam as mesmas dificuldades, e sabem que ndo sao
as unicas. Além disso, podemos verificar que todos se beneficiam e conseguem
enfrentar a doenca melhor quando apoiadas pela equipe de profissionais presentes
na casa. Devido a luta constante que enfrentam, as familias carregam consigo uma
variedade de sentimentos que sao dificeis de controlar. Estes tentam néo deixar
transparecer aos filhos, para que eles também ndo absorvam sentimentos que

sejam ruins.
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Durante as entrevistas, quando houve demonstracéo de tristeza e os pais
eram solicitados pelo seu filho, a expressao se transformava em um sorriso, para

justamente as criangas ndo perceberem as lagrimas.
CONCLUSOES

Somente através do convivio, e das entrevistas, foi possivel além de
observar, imaginar o que os pais sentem todos os dias que lutam junto com seus
filhos contra este inimigo, que é o cancer. E inevitavel ndo perceber a tristeza e o
medo que sentem ja no primeiro contato. Foi possivel perceber que os sentimentos
mais evidenciados frente ao diagndstico e tratamento entre os pais foram
modificando-se durante todo o processo.

Todos os pais citaram, além da tristeza, o choque e o susto, por ser algo
inesperado; o desespero, devido a sensacdo também de impoténcia; o do, pela
indefesa e fraqueza do filho; cansaco, raiva, sofrimento, angustia, desanimo, dor,
confusdo, e principalmente o medo da perda. A possibilidade da morte do filho é
uma das razdes que mais causam todos estes sentimentos. Durante o tratamento do
filho, essas emocdes se transformaram em esperanca, fé, ansiedade e até
felicidade, devido a possibilidade de cura ou um periodo de vitalidade mais longo.

Para as criancas, este processo é vivenciado com o desconhecimento de
sua patologia e gravidade. Através dos questionarios as crian¢as afirmaram sentir a
dor devido a quimioterapia, tristeza por ter que ficar no hospital, 0 medo da injecéao,
e principalmente, na maioria das vezes, o medo do desconhecido. Quando estavam
na ONG todos verbalizaram que gostam de estar ali, de brincar, a felicidade, a
liberdade, se sentem acolhidas e iguais, pois ali elas conhecem criancas que
enfrentam as mesmas dificuldades. Podemos verificar que todos se beneficiam e
conseguem enfrentar a doenca melhor quando apoiadas por uma equipe de

profissionais.
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