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RESUMO

A doenga oncolodgica na infancia ¢ uma doenga cronica potencialmente fatal que, apesar dos avangos
da ciéncia e da tecnologia terem aumentado as taxas de sobrevivéncia, ainda exige tratamentos longos,
invasivos e dolorosos (Santos, 2009). Esta pesquisa teve como objetivo compreender as vivéncias dos
familiares ao longo do processo de doenga oncologica da crianca. Trata-se de um estudo qualitativo,
baseado em cinco entrevistas semiestruturadas realizadas a familiares — pais, maes ou conviventes
significativos — que acompanharam ou acompanham a crianca durante a doenga. O discurso dos
participantes foi analisado segundo a andlise tematica, da qual emergiram quatro grandes eixos:
percegdes sobre o cancro; experiéncia com os servigos de saude; impacto da doenga na crianca; e
implicagdes do cancro infantil na dindmica familiar. Os resultados evidenciam reacdes emocionais
intensas e transversais a todos os familiares/cuidadores, como revolta, angustia, tristeza e descrenca,
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sendo a incerteza quanto a sobrevivéncia da crianga o maior motivo de sofrimento. A queda do cabelo
foi referida como o momento mais traumatico. Destaca-se, também, a alteracao na dinamica familiar,
marcada por uma centralizacdo de cuidados na crianga, que, em muitos casos, fortaleceu os lagos
familiares. Destacam-se ainda os constrangimentos sociais associados ao cancro infantil, com
repercussoes na vida profissional dos cuidadores e na percecdo de discriminagdo por parte da
sociedade em relagdo a crianga e a sua familia.

Palavras-chave: Familia. Crianca. Doenca Oncoldgica. Cancro Infantil. Experiéncia. Vivéncia.

ABSTRACT

Cancer in childhood is a potentially fatal chronic disease which, despite advances in science and
technology that have increased survival rates, still requires long, invasive and painful treatments
(Santos, 2009). This research aimed to understand the experiences of family members throughout the
process of childhood cancer. This is a qualitative study based on five semi-structured interviews with
family members — fathers, mothers or significant others — who accompanied or accompany the child
during the illness. The participants' discourse was analysed using thematic analysis, from which four
main themes emerged: perceptions of cancer; experience with health services; impact of the disease
on the child; and implications of childhood cancer on family dynamics. The results show intense
emotional reactions across all family members/caregivers, such as anger, distress, sadness, and
disbelief, with uncertainty about the child's survival being the greatest cause of suffering. Hair loss
was reported as the most traumatic moment. Also noteworthy is the change in family dynamics,
marked by a centralisation of care around the child, which in many cases strengthened family ties.
Also noteworthy are the social constraints associated with childhood cancer, with repercussions on
the professional lives of carers and the perception of discrimination by society towards the child and
their family.

Keywords: Family. Child. Cancer. Childhood Cancer. Experience. Living Experience.

RESUMEN

El cancer infantil es una enfermedad crénica potencialmente mortal que, a pesar de que los avances
cientificos y tecnoldgicos han aumentado las tasas de supervivencia, sigue requiriendo tratamientos
largos, invasivos y dolorosos (Santos, 2009). El objetivo de esta investigacion era comprender las
experiencias de los familiares a lo largo del proceso del cancer infantil. Se trata de un estudio
cualitativo, basado en cinco entrevistas semiestructuradas realizadas a familiares —padres, madres o
convivientes significativos— que acompafiaron o acompafian al nifio durante la enfermedad. El
discurso de los participantes se analiz6 mediante un andlisis temadtico, del que surgieron cuatro ejes
principales: percepciones sobre el cancer; experiencia con los servicios de salud; impacto de la
enfermedad en el nifio; e implicaciones del cancer infantil en la dindmica familiar. Los resultados
evidencian reacciones emocionales intensas y transversales en todos los familiares/cuidadores, como
rebeldia, angustia, tristeza e incredulidad, siendo la incertidumbre sobre la supervivencia del nifio el
mayor motivo de sufrimiento. La caida del cabello fue mencionada como el momento més traumatico.
También destaca el cambio en la dindmica familiar, marcado por una centralizacion de los cuidados
en el nifio, lo que, en muchos casos, fortalecidé los lazos familiares. Cabe destacar también las
limitaciones sociales asociadas al cancer infantil, con repercusiones en la vida profesional de los
cuidadores y en la percepcion de discriminacion por parte de la sociedad hacia el nifio y su familia.

Palabras clave: Familia. Nifio. Enfermedad Oncolégica. Cancer Infantil. Experiencia. Vivir la
Experiencia.
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1 INTRODUCAO

O cancro infantil ¢ uma doenca crénica e potencialmente fatal, caracterizada pela rapida
proliferagdo de células anormais que invadem diferentes partes do organismo (World Health
Organization, 2013). Segundo Cassul (2012), essas células malignas podem disseminar-se para outros
tecidos através de metastases, diferenciando-se dos tumores benignos, cujo crescimento € limitado e
ndo invade tecidos adjacentes. O aumento da incidéncia de casos de cancro tem-se verificado
globalmente (Geronutti, 2011), tornando-se um dos principais desafios de satde publica, com grande
impacto epidemioldgico. Em Portugal, este aumento também se revela preocupante, justificando a
criacdo de programas nacionais de prevencdo, diagnoéstico, tratamento, registo, psicoeducagao,
aumento da literacia e investigacao cientifica (Perestrelo, 2016).

O cancro infantil distingue-se do cancro em adultos ndo apenas pelo tipo de tumores, mas
também pelas suas caracteristicas e consequéncias. Os tumores em criangas apresentam crescimento
mais rapido e maior potencial de disseminagdo, embora, paradoxalmente, as criancas demonstrem
maior capacidade de adaptagdo e resposta ao tratamento (Pinto, 2015). Os tipos mais frequentes de
cancro infantil sdo de foro hematoldgico, como leucemias e linfomas, seguidos dos tumores cerebrais,
incidindo principalmente entre o primeiro ano e os quatro anos de idade (Silva, Pires, Gongalves &
Moura, 2002). O diagnostico transforma radicalmente a infancia, exigindo adaptacdo a tratamentos
dolorosos, hospitalizagdes frequentes, contacto com novos profissionais de saude e a vivéncia de
efeitos secunddrios, como nauseas, vomitos e a queda de cabelo (Moleiro, 2008).

As consequéncias da doenga ultrapassam o corpo da crianga, atingindo toda a familia. Santos
(2009) destaca que a crianga passa a dedicar-se quase exclusivamente ao tratamento, enquanto a
familia enfrenta alteragdes significativas na sua rotina, estrutura e dindmica. O sofrimento dos
familiares e cuidadores manifesta-se em emogdes como revolta, angustia, tristeza e descrenga, sendo
0s pais 0s que mais experienciam sentimentos de perda de controlo e desesperancga (Pedro, 2009;
Santos & Figueiredo, 2013). A compreensdo da doenca pela crianga varia conforme o seu
desenvolvimento cognitivo: enquanto a percecdo da doenca na infancia pré-escolar pode assumir a
forma de castigo, na adolescéncia surge a revolta, fruto da maior consciéncia e autonomia (Barros,
2003).

O impacto emocional da hospitalizag¢ao e do tratamento oncologico € profundo, podendo gerar
sintomas fisicos e psicologicos nos familiares e cuidadores, como ansiedade, depressdo e baixa
autoestima, além de aumentar a vulnerabilidade a doengas mentais (Alves, Guirardello & Kurashima,
2013). Para lidar com estas dificuldades, familias frequentemente recorrem a espiritualidade, ao apoio

de outros familiares e de profissionais de satude, sobretudo enfermeiros, desenvolvendo estratégias de

REVISTA ARACE, Sio José dos Pinhais, v.7, n.9, p.1-18, 2025

~




ﬁ

Revista

A“I—\ME

ISSN: 2358-2472

adaptacdo e mecanismos de coping para encarar o diagnéstico e tratamento (Gomes, Trindade &
Fidalgo, 2009).

Diante deste contexto, este estudo teve como objetivo compreender as vivéncias das familias
de criancas com cancro, relatando os sentimentos percebidos durante o percurso da doenca,
identificando as principais dificuldades enfrentadas e evidenciando as estratégias de adaptagdo
implementadas. Para tal, adotou-se uma abordagem qualitativa, com base na analise temadtica,
entrevistando familias — incluindo maes, pais e outros conviventes/cuidadores significativos — de

um distrito em Portugal, cujas criancgas ja enfrentaram ou ainda enfrentam situagdes oncologicas.

2 METODOLOGIA

O presente estudo adotou uma abordagem qualitativa, com referéncia metodologica na anélise
tematica, permitindo compreender de forma aprofundada as experiéncias das familias de criangas com
cancro. Segundo Bogdan e Biklen (1994), a investigacdo qualitativa utiliza como fonte principal o
ambiente natural, sendo o investigador o instrumento central na recolha e analise dos dados. Este tipo
de investigag¢do ¢ descritivo, focando-se mais no processo € na compreensdo do fenémeno do que
apenas nos resultados. O investigador procura analisar, descrever e interpretar o contexto e o
fenomeno tal como se apresentam, sem tentar controla-los.

Conforme Fortin (1996), o objetivo desta abordagem ¢ descrever e interpretar os fendmenos
estudados, privilegiando a compreensdo ampla e detalhada do contexto e das vivéncias dos

participantes, em vez de apenas avalia-los.

2.1 DESENHO DA INVESTIGACAO

O desenho de investigacdo permite definir questdes de pesquisa, selecionar os participantes,
escolher os instrumentos de recolha de dados e estruturar o procedimento do estudo. Para este estudo,
participaram cinco familiares — trés maes, um pai € uma madrinha — que acompanharam de perto

criangas em situacdo oncoldgica.

2.2 QUESTOES DE INVESTIGAGAO
De acordo com Fortin (1996), uma questdo de investigagao deve ser clara, precisa e especifica,
indicando os conceitos-chave, a populacao-alvo e a possibilidade de investigacdo empirica. Foram
formuladas as seguintes questoes:
1. Como as familias vivenciam o cancro nas crian¢as?

2. De que forma o cancro na crianga se articula com a dinamica familiar?
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3. Como os familiares lidam com a doenca oncologica?

4. Em que medida o cancro na crianga influencia as rotinas de vida das familias?

2.3 PARTICIPANTES

Os participantes foram familiares de criancas diagnosticadas com cancro num distrito de
Portugal Continental. A amostra incluiu trés maes, um pai e uma madrinha, com idades entre 22 ¢ 39
anos. As criancas tinham entre 4 e 8 anos de idade no momento do diagndstico, eram todas do sexo
feminino e apresentavam Leucemia Linfoblastica Aguda tipo B.

A identidade dos participantes foi protegida mediante a criagdo de um cédigo alfanumérico: a
letra inicial indica a ordem da entrevista, seguida do sexo (F = feminino; M = masculino) e da relagio
com a crianca (P = pai; M = mae; S = pessoa significativa). Por exemplo, o c6digo B.M.P. refere-se a
segunda entrevista, participante do sexo masculino, pai da crianca.

O estudo incluiu apenas cinco entrevistas, justificando-se pelo principio da saturagdo teorica,
quando os dados se tornam repetitivos e nao surgem novas informagdes relevantes (Fontanella, Ricas

& Turato, 2008).

2.4 INSTRUMENTOS DE RECOLHA DE DADQOS
Utilizou-se um guido de entrevista semiestruturada, permitindo perguntas previamente
definidas e questdes adicionais conforme a evolugdo da entrevista (Colognese & Mélo, 1998). O guido
foi organizado em trés partes:
1. Consentimento informado, detalhando as condi¢des de participagdo no estudo;
2. Dados biograficos dos participantes;
3. Entrevista semiestruturada, com as questdes de investigacao.
As entrevistas foram gravadas para garantir a precisdo dos dados, complementando as notas
de campo, especialmente em temas sensiveis, onde pequenas nuances de comunicacao sao importantes

(Bogdan & Biklen, 1994).

2.5 PROCEDIMENTO

As entrevistas foram realizadas individualmente em espagos tranquilos do distrito, durante o
més de dezembro. Foram gravadas em audio, com consentimento dos participantes. Durante as
entrevistas, houve atencdo especial & forma como os participantes se expressavam, adaptando a

linguagem e as perguntas conforme a sensibilidade do tema e o perfil de cada entrevistado.
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2.6 ANALISE DE DADOS: ANALISE TEMATICA

A andlise tematica ¢ um método central na investigacao qualitativa, permitindo uma descrigao
detalhada e flexivel dos dados (Braun & Clarke, 2006). Segundo Rodrigues (2016), ela envolve a
identificacdo de temas, subtemas, codigos, organizadores centrais € mapas tematicos. O tema
representa aspetos importantes dos dados relacionados com a questao de pesquisa, independentemente
da frequéncia de ocorréncia. Os subtemas derivam dos temas, sendo caracteristicas especificas,
enquanto os codigos identificam elementos particulares dos dados. O organizador central agrupa e
relaciona os diferentes dados, € o mapa tematico oferece uma representagao grafica dos achados.

A andlise tematica segue seis fases: familiarizagdo com os dados (transcri¢do e leitura),
produgdo de codigos iniciais, pesquisa de temas, revisdo dos temas, definicao e nomeagao dos temas,
e elaboragdo do relatorio final (Braun & Clarke, 2006). Nesta investigagcdo, adotou-se uma analise

tematica dedutiva, com identificacdo semantica dos temas, emergindo da descricdo dos dados.

2.7 ANALISE E DISCUSSAO DOS RESULTADOS
A analise permitiu identificar quatro temas inter-relacionados:
1. Percecdes sobre o cancro
Experiéncia dos servicos de satide

Influéncia do cancro para a crianca

Ll

Implicagdes do cancro infantil na familia
O organizador central que norteou os dados foi “Percursos de aceitacdo de pais, maes e pessoas
significativas com criancas em situagcdo oncologica”. Cada tema, subtema e codigo foi representado

em mapas tematicos, facilitando a compreensao da relacio entre os dados.

3 PERCECOES SOBRE O CANCRO

O tema Percegdes sobre o cancro refere-se a forma como os familiares assimilam e conhecem
a doenca. Dois codigos emergiram: “(Nao) Transmissao da doenca” e “Escassez de informagao™.

O cddigo “(Nao) Transmissdo da doenga” evidencia que a falta de divulgacio e conhecimento
sobre o cancro gera constrangimentos desnecessarios para as criancas e familiares. Como relatam os

participantes:

“A doenga das criangas ndo estd muito divulgada, era uma coisa que devia ser mais divulgada
para as pessoas terem conhecimento sobre o que € que isto ¢é e, que ndo ¢ contagioso” (C.F.M).
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“(...) depois vé-se as criangas que ndo t€ém culpa nenhuma ‘Oh mae, olha uma menina sem
cabelo’ e entdo os pais respondem ‘Ai, anda para aqui’; ou seja, ndo ¢ preciso ser estudado
para saber que, se ndo tem cabelo, esta doente” (D.M.P).

O codigo “Escassez de informacdo” mostra que, embora os familiares conhegam o nome da

doenca, desconhecem as suas implicagdes, muitas vezes recorrendo a fontes pouco confiaveis:
“(...) a gente nem sequer sabia bem o que era, claro a palavra cancro para nos foi logo horrivel”
(A.F.S).

“(...) prontos, IPO, eu sabia que era cancro, mas ndo sabia nada sobre cancros, nada” (D.M.P).

“Ao inicio, se me perguntassem ‘Sei 14, tem cancro’, eu ia para a internet procurar e, se calhar,
encontraria informacdes erradas; na internet vemos que a leucemia € a que mais mata nas
criangas” (D.M.P).

O mapa tematico do tema “Perce¢des sobre o cancro” e seus codigos ¢ apresentado na Figura

Figura 1- Mapa do tema “Percecdes sobre o cancro”

"(Ndo) Transmissdo da
Doenga

PercegGes sobre o

cancro

Escassez de
Informacao

Fonte: Autores

3.1 EXPERIENCIA DOS SERVICOS DE SAUDE

Outro tema identificado foi “Experiéncia dos servicos de satide”, que reflete a inevitavel
necessidade de interacdo com os servicos de saude no percurso da doenca oncoldgica infantil. Este
tema emergiu a partir de trés codigos: “Necessidade de procurar ajuda”, “Falta de transparéncia do
processo” e “Internamento”.

O codigo “Necessidade de procurar ajuda” refere-se a percecdo de quatro dos cinco
participantes de que a informag¢@o ou apoio inicialmente procurados nao foram fornecidos de forma
satisfatoria, exigindo que recorressem a outras fontes ou pessoas para obter orientagao adequada.

Como relatam os participantes:
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“Na altura a informagdo que nos foi dada no hospital nao foi suficiente” (A.F.S) “Procurei
outro tipo de ajuda” (B.F.M)

“Tivemos que recorrer ao pediatra particular e s6 no IPO que deram a certeza do diagnostico”
(C.F.M).

“Nao, ndo foi suficiente, ndo foi nenhuma mesmo porque os proprios enfermeiros e médicos
diziam que ndo sabiam de onde vinha a febre, ndo sabiam porque é que a minha filha estava
doente” (D.M.P)

Evidencia-se, aqui, a experiéncia de frustra¢ao e a necessidade de persisténcia por parte dos
familiares, ressaltando a importancia de uma comunicagao clara e acessivel por parte dos profissionais
de satde.

O cddigo “Nao transparéncia do processo” foi identificado pelo encobrimento do diagndstico

que alguns participantes disseram sentir, tal como nos exemplos:

“(...) porque no hospital encobriram, ou nio estdo preparados para dar essas noticias ou
realmente ndo sabiam o que é que se estava ali a passar ou ndo queriam dar as certezas sem
saber o que estava a passar”’(B.F.M)

“Desde as primeiras vezes que entrou com febre ela andou umas duas semanas vai e vem, vai
e vem” (D.M.P)

“(...) fizeram lhe analises e disseram-nos que as analises tinham que repetir segunda vez que
se tinham perdido e entdo ficamos por precaucdo 14 de noite que em principio seria uma
infecdozinha que ela tinha. (...) Nao me disseram para onde ia na altura, foi um bocado errado”
(E.F.M)

Quanto ao codigo “Internamento” refere-se a fase do tratamento em que a crianga necessita de
permanecer na institui¢do de satide gerando frequentemente sentimentos de ansiedade e angustia tanto
para a crianga quanto para os familiares (Valente, 2011). Embora atualmente se observe um aumento
de tratamentos em regime ambulatorio, todas as criancas deste estudo foram internadas, e algumas
precisaram de ficar em isolamento.

O internamento constitui, portanto, um momento critico no percurso de tratamento, exigindo
adaptag¢ao emocional e logistica por parte das familias. Este codigo evidencia as experiéncias vividas
durante este periodo e conforme se pode verificar pelas seguintes afirmagdes, destaca-se o impacto do

afastamento do ambiente familiar e das rotinas quotidianas:

“Sim, ela foi internada logo que lhe foi diagnosticado, n6s reagimos... foi péssimo, ficamos
logo sem tapete, sem chdo melhor dizendo e a menina reagiu bem porgue ao inicio nem sequer
sabia o que ¢ que lhe estava a acontecer” (A.F.S)

“Eu reagi mal ao internamento, para ela ndo foi nada nem se apercebia das coisas, para mim
foi um choque, e ja a noticia foi péssima” (B.F.M)
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“Sim foi internada, na primeira semana reagi muito mal depois fomos habituando ja ela reagiu
bem” (C.F.M)

“Sim foi internada, e reagi muito mal. Porque eu estava no estrangeiro e entdo havia ali uma
parede que fazia com que nos fossemos muito impotentes” (D.M.P)

“(...) ficou internada logo que entramos I4, trés semanas. (...) Reagi muito mal. Mal, mal
mesmo” (E.F.M)

Na figura 2 expomos abreviadamente o mapa do tema “Experiéncia dos servigos de saude”:

Figura 2- Mapa do tema “Experiéncia dos servigos de saude”

Fonte: Autores

3.2 INFLUENCIA DO CANCRO PARA A CRIANCA

No que diz respeito ao tema “Influéncia do cancro para a crianga”, este surge a partir da
identificagdo de quatro cddigos, dos quais: “Sintomatologia de alerta”, “Procedimentos dolorosos”,
“Efeitos secundarios dos tratamentos” e “Interrup¢do das rotinas”.

Costa e Lima (2002) consideram o cancro na crianga como um acontecimento impiedoso,
caracterizado por longos periodos de internamento, procedimentos agressivos, efeitos colaterais e
interrupgdo das rotinas da vida. O codigo “Sintomatologia de alerta” surge baseado na existéncia de
alguns sinais e sintomas que as criangas percecionaram que levaram os familiares a procurar ajuda

médica, como se pode ler nos seguintes exemplos:

“(...) comegou a aparecer com nodoas negras bastantes nédoas negras cada dia aparecia mais
e enormes eram mesmo nédoas diferentes daquelas que quando eles caem fazem uma nddoa
negra, muito diferente” (A.F.S)

“(...) bolhinhas vermelhas e nisso dava-se negras em tdo pouco tempo transformava se em
negras” (B.F.M)

“(...) comecou a surgir sintomas com febres altas e manchas no corpo” (C.F.M)

“(...) s6 queria sentar-se ndo queria brincar com as irmas, metia-se ali no sofa” (E.F.M)
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Os cuidados que esta doenga acarreta como colocagdo de cateter, pungdo lombar,
quimioterapia, transplante de medula ¢ssea entre outros procedimentos invasivos, fez surgir o coédigo

“Procedimentos dolorosos”. Segue-se o exemplo de uma participante:

“(...) quando eles fazem PL, pungéo lombar, que aquilo é doloroso e obrigam a seguréa-los”
(E.F.M)

Ja o codigo “Efeitos secundarios dos tratamentos” este foi identificado pelos efeitos que os
tratamentos podem acarretar, tal como a queda do cabelo. Esta alteracao visual — Corte de cabelo - foi

referida por todos os participantes como um dos momentos mais dificil do percurso, tanto para eles,

como para as criancas. Os relatos seguintes descrevem:

“Foi horrivel o corte de cabelo. Foi a pior coisa que podia acontecer, comegou a cair o cabelo
dela e ela tinha um cabelo lindo, mesmo lindo” (A.F.S)

“Mas quando cheguei 14 e via-a sem cabelo foi uma mudanca radical foi completamente um
choque” (B.F.M)

“(...) Comegamos pela queda do cabelo, porque ela perguntava-me muito quando entramos
no IPO, foi a primeira coisa que ela perguntou, se ia ficar sem o cabelo.” (C.F.M)

“Depois quando fomos para cima é que tinham ja meninos que ao fazer quimio ja ndo tinham
cabelinho e ela s6 estava preocupada com o cabelinho. Se ela ia ficar assim como eles”
(E.F.M)

O cddigo “Interrupcdo das rotinas” foi delimitado a partir de aspetos que tiveram que ser
transformados no dia-a-dia das criangas, tais como deixar a escola, proibi¢do de brincar em alguns

locais ou com alguns objetos e a adaptacao da alimentacdo, como ¢ relatado:

“(...) teve que ter muitas alteracGes, porque tivemos que mudar o quarto dela todo completo
tivemos que ter muitos cuidados com ela, tivemos que mudar a roupa, mudar colchdo, tivemos
que mudar tudo completamente. A vida dela em casa transformou-se, tivemos que fazer do
quarto dela como se fosse um quarto do hospital” (A.F.S)

“tive que praticamente mudar o quarto dela todo, por exemplo, os brinquedos dela eram so
para ela porque sé ela é que podia brincar e se por exemplo cair ao chdo ela ndo ppodia
apanhar, temos que ser nds a apanhar e desinfetar para depois ela poder brincar, vérias rotinas
assim como ndo podia ir ao parque , a comida tem restricdo algumas coisas ndo podia comer
a outras ja pode comer depende” (B.F.M)

“Notei, principalmente por causa da escola, porque ela faltou um ano e meio & escola e teve
uma professora em casa e fazia muitas perguntas. Porqué, porque ndo podia ir, porque tinha
de ficar em casa, porque ndo podia fazer o que os outros meninos fazem, isso foi muito dificil
para nés” (C.F.M)

“(...) ndo podia brincar com peluches mas nds traziamos um boneco de pléstico cor de-rosa,
que ela gosta muito da cor” (D.M.P)
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Na figura 3, ilustra-se o tema “Influéncia do cancro para a crianga’:

Figura 3- Mapa do tema “Influéncia do cancro para a crianga”

Fonte: Autores

3.3 IMPLICACOES DO CANCRO INFANTIL NA FAMILIA

Este tema emergiu da analise de um conjunto de codigos e subtemas obtidos a partir dos dados.
A partir desta analise, identificou-se o subtema “Lidar com a doenc¢a”, que se relaciona com os codigos
“(In)certeza do diagndstico”, “Possibilidade de morte” e “Suportar a doenga”. Outros codigos que
contribuiram para a definicdo deste grande tema abrangem:“Reacdes emocionais a doenga”,
“Mudanga no estatuto profissional”, “Mudan¢a na dindmica familiar”, “Apoio psicoldgico” e
“Constrangimento social”.

De acordo com Silva, Pires, Gongalves e Moura (2002), o surgimento do cancro pode provocar
alteragdes significativas na dindmica familiar, exigindo processos de readaptagdo. Este evento ¢
frequentemente vivido como um choque que se manifesta em diferentes dimensdes — psicologica,
fisica e social. Entre as mudangas observadas, a incerteza quanto a possibilidade de morte permanece
como um fator de ansiedade constante ao longo do percurso da doenga. Assim, a crianga torna-se o
foco central da aten¢do familiar, com todas as preocupacdes e decisdes voltadas para o seu bem-estar.

Dentro do grande tema “Implica¢des do cancro infantil na familia”, o subtema “Lidar com a
doenga” evidencia a necessidade de os familiares enfrentarem a realidade do diagnostico e as suas
consequéncias, incluindo o medo da morte e a incerteza quanto ao futuro (Silva, Pires, Gongalves, &
Moura, 2002). Estes fatores provocam alteracdes comportamentais nos familiares, que se ajustam de
forma a responder as novas exigéncias impostas pela doenca.

O cddigo “(In)certeza do diagnostico” € particularmente relevante neste contexto, uma vez que
o periodo entre o aparecimento dos sintomas e a defini¢do do diagnostico pode gerar um conjunto
complexo de sentimentos nas familias. A auséncia de informagdes claras sobre a condi¢do da crianca

exalta sentimentos como angustia, revolta e impoténcia. Durante este percurso, ¢ comum a familia
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deparar-se com multiplos diagnosticos provisorios ou mesmo com a ocultagdo parcial da informacao,
0 que, muitas vezes, intensifica a incerteza e o sofrimento emocional.

Seguem-se alguns exemplos que ilustram estas vivéncias:

“(...) anods s6 nos disseram que era uma simples anemia e que a menina ia ter que passar para
0 IPO para fazer mais exames para saber aquilo que era” (A.F.S)

“(...) comegou a surgir sintomas com febres altas ¢ manchas no corpo no hospital néo
conseguiram descobrir o que era” (C.F.M)

“(...) ela andava bastante doente, varias vezes no hospital, varias vezes internada, semanas la
sem diagnosticarem nada de concreto” (D.M.P)

A possibilidade e incerteza de morte estdo sempre presentes e este € um dos principais medos
que as familias apresentam, por isso surge o codigo conduziu ao subtema “Possibilidade de morte”.
De acordo com Silva et al (2002) embora o cancro infantil, assim como outros cancros tenha um
prognostico reservado e sempre incerto, as taxas de sobrevivéncia tém vindo a aumentar.

A possibilidade de morte leva familiares a experienciar uma série de sentimentos negativos,

como afirmam:;

“(...) foi péssimo pensar nisso, ficamos logo sem tapete, sem chao” (A.F.S)
“(...) tive um avo que faleceu com cancro, e depois foi a minha filha (...) leucemia € a que

mais mata nas criangas” (D.M.P)

O cddigo que levou ao subtema “Suportar a doenca”, este surge da analise dos dados, uma vez
que as pessoas para superarem da melhor forma esta fase procuram apoio nas familias e amigos. O

principal pilar durante esta fase, de acordo com o relato dos participantes, ¢ a familia mais proxima:

“A minha tia que é madrinha da menina, foi quem mais me apoiou e apoia” (B.F.M)
“A minha principal ajuda foram os meus pais” (C.F.M)

“O meu principal pilar quando estava fora, que eu ainda estive quase um ano fora, na Suica,
foram dois portugueses que me estavam sempre a bater & porta e depois a esposa” (D.M.P)

“Foi o meu marido e a minha mae e a minha irma” (E.F.M)

O cédigo “Reagdes emocionais a doenga” surge da analise dos dados. A doenga acarreta para
os/as pais, maes e pessoas significativas uma série de sentimentos negativos que os faz questionar
sobre tudo. Os principais sentimentos que experienciam sao os de impoténcia, descrenga, medo, culpa,

tristeza e revolta. Seguem-se alguns exemplos:
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“(...) fica parece a tremer por dentro ¢ complicado foi, muito dificil” (A.F.S)
“(...) para mim foi um choque (...) Fiquei sem chao desabou o mundo” (B.F.M)

“E entdo foi aquele tsunami, aquela revolta toda, aquela impoténcia toda, noites sem dormir,
foi terrivel, foi mau” (D.M.P)

“(...) fiquei revoltada para aceitar certas coisas” (E.F.M)

Quanto ao cdédigo “Mudanca no estatuto profissional”, sabe-se que com a doenca existe a
necessidade de acompanhamento permanente da crianga, em casa, em publico e nas idas para os
tratamentos e internamentos. Isto conduz a impossibilidade de conciliagdo da doenga com o trabalho,
0 que acarreta, na maioria das vezes, auséncias no trabalho ou mesmo perda do emprego. Seguem-se

como exemplos:

“deixar de trabalhar e estar a 100% para ela” (B.F.M)

“Tive muito tempo sem trabalhar porque ndo conseguia arranjar trabalho por causa da doenca
dela e somos discriminadas quando temos filhos doentes” (C.F.M)

“(...) eu ja ndo estava concentrado no trabalho, acabei por perder o trabalho” (D.M.P)

“(...) tive de baixa 2 anos” (E.F.M)

“Mudanga na dindmica familiar” € outro codigo que despontou da analise dos dados. Silva et
al (2002) asseveram a doenga torna o papel parental mais exigente, a centraliza¢do na crianca ¢ mais
evidente e a aten¢do nos restantes membros da familia ¢ mais enfraquecida. Os participantes deste
estudo referiram que a situagdo oncolodgica da crianga os tornou cada vez mais unidos, dando mais

valor aos afetos e desvalorizando os bens materiais. Alguns participantes mencionaram:

“Ficamos mais unido, sim, muito mais e aprendemos muito da vida. Damos mais valor ndo
tanto ao material, o dinheiro ndo é nada para nés, desde que ela esteja feliz, nds estamos
felizes” (C.F.M)

“(...) era s0 vivermos para aquilo, fora isso nos eramos muito unidos. Muito unidos por causa
disso. (...) A mais nova foi a que sentiu sempre mais, como era pequenina, teria uns trés anos
e ainda precisava muito do mimo da mae” (E.F.M)

O codigo “Constrangimento social” surge de relatos de alguns participantes que consideraram
que as criangas foram discriminadas, ou abordadas desnecessariamente no meio social devido a falta

de conhecimento sobre o tema. Como exemplo:
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“(...) quando sai para a rua tem que pdr a mascara e essa senhora reparou que a menina tinha
uma mascara e perguntou “oh meu amor tu estas doente “e como para ela é normal ela disse
“sim tenho leucemia “e a senhora ficou escandalizada” (B.F.M).

“(...) fui discriminada por ter uma filha doente oncologica” (C.F.M).

“Mas as pessoas de fora sdo um bocadinho ignorantes ainda nesse aspeto porque véem uma
crianca sem cabelo e perguntam-me por exemplo muitas vezes no IPO na parte da rece¢ao”
Ah, coitadinha da menina o que ¢ que a menina tem” e nods ficamos assim tipo ” Olhe, partiu
uma unha vem ao IPO tratar da unha” uma crian¢a sem cabelo no IPO, vem passar férias?
(D.M.P).

Na figura 4, de forma abreviada ilustra-se o tema “Implica¢cdes do cancro infantil na familia”

e os respetivos subtemas e codigos:

Figura 4- Mapa do tema “Implica¢des do cancro infantil na familia”

(In)certeza do
diagnéstico

Possibilidade de

Lidar com a doenga ot

Suportar a

Reagdes emocionais a doenga doenca

Mudanga no estatuto profissional
Implicagdes do cancro

infantil para a familia
Mudanga na dinamica familiar

Apoio Psicoldgico

Constrangimento
Social

Fonte: Autores

Apos a identificacdo dos temas foi possivel desenvolver um organizador central “Percursos de
aceitacdo de pais, maes e pessoas significativas com criangas em situagdo oncologica”.

Com a familiarizacao e anélise dos dados surgiram os primeiros c6digos, subtemas e temas.
Toda andlise esta direcionada para a forma como os familiares vivenciam o cancro da crianga, de
forma a compreender o percurso que vivenciaram desde o diagnodstico até a fase atual, surgindo assim
o organizador central “Percursos de aceitacdo de pais e pessoas significativas com criangas em

situacdo oncoldgica”.
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Na figura 5 pretendemos ilustrar o organizador central e os quatro temas da analise, isto ¢, o

mapa tematico da analise:

Figura 5 - Mapa tematico da analise
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Fonte: Autores

4 CONCLUSAO

A descoberta de uma doenga como o cancro infantil representa um momento de forte impacto
para as familias confrontando-as com uma realidade desconhecida, marcada pela incerteza entre a vida
e a morte. De acordo com Santos e Figueiredo (2013), o cancro infantil constitui um acontecimento
imprevisivel e avassalador, capaz de provocar alteragdes profundas e duradouras nas dinamicas
familiares. Apesar dos efeitos potencialmente fatais, as taxas de sobrevivéncia tém vindo a aumentar,
oferecendo novas perspetivas de vida e esperanga para as criangas diagnosticadas e seus familiares.

Os relatos dos entrevistados evidenciam que, diante do diagnodstico, surgem reacdes
emocionais comuns, nomeadamente revolta, angustia e sentimento de impoténcia reflexo da
incapacidade de proteger a crianga da doenca. Paralelamente, observa-se uma alteragdo significativa
da rotina diaria, com a imposicao de restricdes e precaucdes que exigem um processo de reeducagao,
tanto para a crianca como para os familiares. Esta fase ¢ particularmente desafiante, pois implica

explicar a crianca a impossibilidade de realizar atividades que outros colegas realizam normalmente.
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Os familiares, por sua vez, enfrentam mudangas na sua propria rotina, incluindo a necessidade de
dedicar-se integralmente a crianga, deixando muitas vezes de lado o emprego, reduzindo o contacto
social e prestando menos atencdo aos restantes membros da familia.

A familia nuclear surge como principal pilar de apoio, englobando pais, conjuges, irmaos/as e
filhos/as; desempenhando um papel central na adaptacdo emocional durante o percurso da doenca.
Silva, Pires, Gongalves e Moura (2002) destacam que o apoio social, incluindo amigos e familiares, ¢
determinante para superar as dificuldades associadas a doenca. Os participantes referem, ainda, a
necessidade de procurar uma segunda opinido médica, evidenciando lacunas na informagao
disponibilizada pelos servicos de satde. Acrescentam que a falta de conhecimento sobre o cancro
infantil na sociedade contribui para o surgimento de estigmas e discriminagdes, tanto no contexto
laboral como escolar, incluindo atitudes de distanciamento por parte de pais/maes de colegas da
crianga com cancro.

Entre os momentos mais dificeis deste percurso, a maioria dos familiares aponta a queda de
cabelo como um episoédio particularmente traumatico, afetando tanto a crianga como 0s proprios
cuidadores. As criangas manifestam receio de se parecerem com outras que sofreram perda capilar, o
que gera choque e tristeza nos familiares, que procuram reagir com apoio emocional e incentivo.

A intervencao de enfermagem nesta area requer ndo apenas formacdo especializada, mas
também sensibilidade para compreender todas as fases do processo da doenca. O cuidado ndo se limita
a crianga, estendendo-se aos familiares e cuidadores. Numa fase inicial, os enfermeiros devem
compreender a forma como as familias percebem e lidam com a doenga; posteriormente, tornam-se
fundamentais na atualizacdo de conhecimentos técnico-cientificos € no suporte psicoléogico aos
cuidadores.

Por fim, a realiza¢do de estudos qualitativos sobre o cancro infantil revela-se essencial. A
andlise de entrevistas permitiu uma compreensdo aprofundada, incorporando elementos de
comunicacdo ndo verbal que complementam os relatos verbais e oferecem informagdes
frequentemente camufladas. Este tipo de investigacao possibilita, também, conhecer o percurso dos
familiares e a adaptagdo das criancas a esta nova fase de vida, contribuindo para o avango do

conhecimento cientifico e promovendo uma maior sensibilidade por parte dos profissionais de satde.
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