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Resumo

O cancer e hemopatias infantis provocam limitagdes fisicas e danos psicoldgicos que
colocam em risco a vida da crianga, fazendo com que o funcionamento do sistema familiar,
especialmente o sistema conjugal, se altere. O presente trabalho, tem como objetivo identificar
como os aspectos da relagao do casal influencia no enfrentamento da doenga do filho, na
dinamica do casal numa perspectiva da Teoria Sistémica. Além disso, propde-se apresentar
estratégias de enfrentamento que os casais adotam para minimizar os efeitos do diagnodstico do
cancer infantil na dinamica familiar. A pesquisa ¢ de natureza exploratoria qualitativa, na qual
foram realizadas entrevistas semiestruturadas com quatro casais que estao em tratamento do filho
doente. Concluiu-se que a noticia do diagnostico de cancer de um filho € marcada por intenso
sofrimento, entretanto a religiosidade proporciona alivio da angustia e esperanca. O apoio de
profissionais de satide também se mostra fundamental, principalmente quando estes fornecem
informagdes claras e honestas sobre a doenca e o tratamento. As mudancas na dinamica familiar
refor¢gam a construgado social de género que coloca a mulher como cuidadora principal e o pai
como coadjuvante no cuidado e provedor da familia. H4 um distanciamento fisico € emocional
entre o casal, seja pela necessidade de trabalho do homem quanto pela dificuldade de lidar com o
sofrimento. Apesar dos desafios, os casais buscam preservar momentos de afetos e unido familiar

para a manuten¢ao de um senso de normalidade e esperanga, mesmo em meio a diversidade.

Palavras-chave: Cancer Infantil; Casal; Ciclo Vital da Familia; Abordagem Sistémica.



Introducio

Familia ¢ um assunto vasto e carrega numerosos elementos interligados que sao afetados
pela historia, cultura e crengas de um povo. Ela vem sendo objeto de estudo da psicologia
especialmente pela sua importancia na constituicao do sujeito no que diz respeito a sua
identidade, por meio dos sentimentos de pertencer a um determinado grupo e das diferencas
enquanto individuo (Cerveny & Berthoud, 2010).

As interagdes familiares, apesar de serem caracterizadas pela imprevisibilidade,
complexidade e intensidade, também carregam padrdes de previsao, organizacao e repeticdo que
permitem considerar que ha uma estrutura capaz de sofrer uma intervengao para um diagnostico
e tratamento. Para isso, € necessario observar as interacdes dos membros desse grupo com o0s
outros e a funcao que cada um exerce dentro dos subsistemas que participa. Um homem pode ser
marido, pai ou filho e, em cada um desses papeis, esse homem ¢ convocado a se comportar de
acordo com a fungao esperada naquela interagdo, a exemplo de um filho pequeno que tem a
expectativa de ser cuidado pelos pais (Nichols & Schwartz, 2007).

As familias caracterizam-se por subsistemas de membros distintos formados para
desempenhar determinada fun¢do. Ha formacao de grupos habituais como o dos pais e dos filhos,
porém ha possibilidades diversas de formagao que fogem ao padrdao. Uma mae e seu filho
doente recém-nascido podem formar um subsistema extremamente vinculado devido as
circunstancias de um tratamento que os fazem ficar internados no hospital por um longo periodo
e a filha adolescente pode formar um outro subsistema estreito com o pai, exercendo a fungao de
sua mae quanto as responsabilidades que antes eram exercidas por ela (Nichols & Schwartz,

2007).



Solomon (2013) afirma que ha muitas fantasias envolvendo o filho, sendo uma delas o
desafio de os pais amarem os filhos por eles mesmos e nao por eles serem quem esses pais
idealizam. Antes de o filho vir ao mundo, o casal projeta uma trajetoria de existéncia desse filho
e quando algo foge do controle e diverge dessa idealizagdao ha uma profunda decepcgao.

O ciclo vital tem como base a ideia de crescimento e desenvolvimento que colocam o
casal em estado de crise, porém uma crise no sentido de transpor etapas, as quais sao
consideradas movimentos esperados quando se constitui uma familia (Cerveny & Berthoud,
2010). O diagnostico de cancer infantil de um filho na vida de um casal ¢ sempre um evento
inesperado, ndo desejado e nunca programado (Santos & Barbieri-Figueiredo, 2013).

Cerveny e Berthoud (2010) afirmam que afeto e didlogo sao referéncias da familia em
todas as fases do ciclo vital, sendo o afeto como ponto elemental dos arranjos familiares € o
dialogo como qualidade mais desejavel para o bom funcionamento das relagdes familiares.
Entretanto, quando crises imprevisiveis ocorrem que pde em risco a transi¢cao para outros
estagios do ciclo vital da familia, a exemplo de um diagnostico de cancer infantil em um filho, o
dialogo e afeto sdo as bases que sofrem abalos.

Carter e McGoldrick (1995) afirmam que, nos pontos de transi¢ao dos estagios do ciclo
de vida, naturalmente hd um estresse familiar que pode desencadear sintomas na presenga de
ocorréncias de interrupgao ou deslocamento do ciclo de vida. Esses estressores podem ser
horizontais ou verticais. O primeiro sao estresses desenvolvimentais que podem ser (i)
prediziveis, ou seja, sao produzidos pelas familias a medida que ela avanga no tempo, como a
chegada do primeiro filho na vida do casal, ou (ii) imprediziveis que podem romper com o
processo de ciclo de vida devido ao surgimento em um momento nado-normativo do ciclo, a

exemplo de uma doenga cronica como o cancer infantil que acomete um recém-nascido. O fluxo



do estressor horizontal advém da passagem do tempo, da transposi¢do das etapas do ciclo de
vida, como nascimento, casamento € morte. Por sua vez, os estressores verticais sao
transgeracionais, decorrem de padrdes, mitos, segredos e legados familiares. A compreensao do
impacto dos fatores verticais e horizontais contribui para a intervengao terapéutica, auxiliando a
familia a lidar com os desafios do percurso de vida.

O cancer infanto-juvenil no Brasil representa a primeira causa de morte (8% do total) por
doenca entre criancas e adolescentes de 1 a 19 anos. Essa doenga ¢ representada pela proliferacao
descontrolada de células anormais e, nesse grupo, geralmente afeta as células do sistema
sanguineo ¢ os tecidos de sustentagdo. O progresso no tratamento do cancer na infancia
combinado com um diagnoéstico precoce tem aumentado as taxas de sobrevida dos pacientes,
levando-os a cura em muitos casos (Instituto Nacional do Cancer [INCA], 2022).

O cancer ¢ uma doenga cronica que, para além de medicamentos e equipamentos,
demanda assisténcia social para o doente e sua familia. A portaria n°® 874, de 16 de maio de 2013
instituiu a Politica Nacional para Preven¢ao e Controle do Cancer na Rede de Atencao a Saude
das Pessoas com Doengas Cronicas no ambito do Sistema Unico de Satide (SUS). Em suas
localidades de origem, quando a crianga ¢ diagnosticada com cancer, os hospitais encaminham a
crianga para unidades habilitadas onde sao oferecidos os tratamentos especializados de alta
complexidade. As Secretarias de Satde onde ¢ ofertado o tratamento fazem o planejamento de
forma a acomodar a crianca e seu cuidador em uma casa de apoio, com pagamento das despesas
quanto ao deslocamento, além de didrias para alimentacao e pernoite para paciente e
acompanhante (Brasil, 2013).

Apesar do progndstico positivo de cura quando tratado precocemente, o cancer infantil

causa muito abalo na estrutura familiar, especialmente para os casais que precisam se distanciar



geograficamente devido as hospitalizagdes da crianga (Silva, 2008). Essa situagdo tende a afetar
a qualidade do vinculo do casal na fase de aquisi¢do do ciclo vital, levando-os a vivenciar um

periodo de distanciamento.



Objetivos

Objetivo Geral

O objetivo geral deste estudo consistiu em identificar como a intersec¢do entre os
estressores horizontais, especialmente os imprevisiveis como o cancer infantil, e verticais podem
influenciar no enfrentamento da doenga do filho e na dindmica do casal parental em fase de

aquisicao do ciclo vital familiar proposto por Cerveny e Berthoud (2010).

Objetivo Especifico

O objetivo especifico desse estudo foi apresentar estratégias de enfrentamento que os
casais adotam para minimizar os efeitos do diagndstico do cancer infantil na relagdo conjugal e

na dindmica familiar.



Referencial bibliografico

Familia

Familia pode ser entendida como um sistema em que todos tém atribuicdes e
responsabilidades e influenciam-se reciprocamente independentemente do papel que exercem e
da idade que possuem. O sistema familiar € composto por subsistemas que sdo subgrupos com
fungdes especificas que promovem o desenvolvimento da familia (Rosset, 2020).

Os subsistemas pautados em papeis familiares sdo divididos em trés: o subsistema
conjugal, parental e fraternal. O primeiro ¢ formado pelo casal, representando a base de
configura¢do, ditando o ritmo e forma de relagdo com o externo, preservando as fronteiras por
meio do estabelecimento de limites de interagdo, além de ser o espaco onde a intimidade e
sexualidade se desenvolvem. O segundo ocorre quando o casal se torna pais e surgem as fungdes
inerentes a esse papel, como protecdo, educagdo, nutri¢do, entre outros. Por ultimo, o fraternal ¢
o espaco onde os irmaos e filhos aprendem as primeiras fungdes sociais, por meio da interagao
com os outros subsistemas (Rosset, 2020).

Para além dos subsistemas que compdem o sistema familiar, a familia é também um
sistema aberto que interage o tempo todo com o seu ambiente. Nichols e Schwartz (2007)
afirmam que na terapia familiar, quando da confrontacdo de certos problemas ligados a transi¢ao
da vida familiar, ndo ¢ suficiente olhar apenas para os subsistemas dos individuos em familiar,
mas também para a interse¢ao dos individuos em familia e deste com o ambiente social que os
circunda, enfocando sistemas, subsistemas e sistemas mais amplos de conexao, como o contexto

social.



Além dos subsistemas pautados em fun¢des familiares, ha as fungdes basicas: fungao
materna, paterna, de aprendizagem e de historiador. A primeira e segunda, apesar de serem
relativas a mae e ao pai, nao dizem respeito a figura da mae e a do pai, respectivamente. Essa
funcdo pode ser exercida por qualquer membro da familia que se posicione nesse papel. A
primeira diz respeito a funcao de demonstrar carinho, dedicacao, cuidado, entre outros. A
segunda, esta ligada a aprendizagem de limites, organiza¢ao, cumprimento de regras. A fungdo
de aprendizagem diz respeito ao desenvolvimento de algo novo e, por fim, a de historiador se
relaciona ao ensino da transgeracionalidade (Rosset, 2020).

Essas fungdes basicas podem orbitar entre os membros da familia, a depender das
circunstancias vivenciadas por cada um. Quanto maior a flexibilidade de deslocamento no
exercicio das fungdes basicas, mais adaptado ¢ o sistema familiar para lidar com adversidades.
Por sua vez, quanto mais engessadas sao essas fungdes em um membro da familia, mais

disfuncional € o sistema familiar (Rosset, 2020).

Ciclo vital da familia

Rosset (2020) apresenta a ideia de Ciclo de Vida Familiar que representa o movimento da
familia ao longo do tempo marcado por ciclos. Esses ciclos envolvem aprendizagem que leva em
consideragdo que algo precisa ser conquistado ou abandonado e que cada individuo precisa fazer
as acomodagdes necessarias para manter o equilibrio.

Cerveny e Berthoud (2010) estudaram a familia brasileira por meio da Teoria do Ciclo
Vital Familiar, a qual se subdivide em quatro fases: fase de aquisi¢do, fase adolescente, fase
madura e fase ultima. Este trabalho se situa na primeira fase do ciclo vital, a fase de aquisi¢ado, a

qual ¢ caracterizada pelo inicio do casal em seu ciclo juntos para constru¢do de uma nova



configura¢do familiar, independentemente de serem jovens, maduros, adolescentes ou uma
combinacdo desses ultimos. A chegada do primeiro filho ou a constru¢do de vinculo com filhos
pequenos de ex-parceiros representam o marco dessa fase, assim como a consecug¢ao de objetivos
comuns que unem o casal.

O ciclo vital também pode ser descrito como um mapeamento da passagem do tempo na
familia e envolve transposi¢do de etapas que exige flexibilidade, equilibrio e promove
aprendizagem e desenvolvimento. A crise € inerente a todo esse processo, entretanto ha uma
regularidade e previsao, a exemplo do nascimento de um filho, a sua entrada na adolescéncia,

avos que morrem entre outros (Cerveny & Berthoud, 2010).

Fronteiras familiares e tipos de fronteiras

Os individuos, os subsistemas e as familias sdo demarcados por fronteiras interpessoais
que os envolvem, regulam a quantidade de contato uns com os outro e protegem a capacidade
que cada um tem de governar-se, sem deixar de levar em consideracdo a proximidade e a
hierarquia da intera¢do dos subsistemas uns com os outros. Quando as fronteiras estao
enfraquecidas e a hierarquia entre os membros comprometida, a exemplo de uma filha que
desempenha o papel de mae de um irmao mais novo, € possivel que haja um comprometimento
no desenvolvimento de habilidades interpessoais entre os irmaos (Nichols & Schwartz, 2007).

Essas fronteiras interpessoais variam de rigidas, nitidas a difusas. A primeira, apesar de
permitir uma independéncia, leva a um distanciamento dos subsistemas externos devido as
restricdes de contato que comprometem a proximidade, o afeto e a protecdo. A nitida possui uma
variagdo dentro de limites normais e a difusa, embora tenha apoio mutuo elevado, compromete a

independéncia e autonomia de seus subsistemas. O diagnéstico de cancer em um filho é um



evento que abala as fronteiras interpessoais estabelecidas em uma familia, exigindo novas
adaptagdes na forma de interagdo entre os subsistemas de forma a reequilibrar as circunstancias

modificadas (Nichols & Schwartz, 2007).

Estressores horizontais x verticais

Os estressores horizontais, prediziveis ou imprediziveis, a depender de sua intensidade,
pode tornar uma familia disfuncional, assim como a ansiedade provocada pelos estressores
verticais. Considerando que toda mudanca normativa carrega um certo nivel de estresse, quando
ocorre a intersec¢do entre estressores horizontais e verticais, levando-os a um ponto de
convergéncia, ha um aumento relevante da ansiedade nesse sistema que ¢ determinante para
supor quao satisfatorio a familia ira lidar com as mudancas no ciclo de vida. (Carter &
McGoldrick, 1995). O cancer pediatrico pode se constituir num importante estressor horizontal
impredizivel, gerando ansiedade na familia & medida que o tempo avanga, assim como reajustes
na estrutura e dindmica familiar (Junior, 2023).

Entretanto, avaliar apenas o grau de estresse gerado pelas circunstancias atuais ndo ¢
suficiente para qualificar como a familia ira passar pelos ciclos de vida. E necessario levar em
conta toda sua histéria ao longo do tempo, incluindo as historias transgeracionais decorrentes de
padrdes, mitos, segredos e legados familiares (Carter & McGoldrick, 1995).

Para além dos estressores normativos dos ciclos de vida e dos que nos acompanham ao
longo da nossa historia familiar, ha os estressores decorrentes do tempo atual, como as guerras
vivenciadas, seja como participante ativo ou como meros espectadores. A conjuntura politica,
econdmica e social atuais nas quais estamos inseridos sdo geradores de estresses nas familias nas

suas diferentes fases do ciclo de vida (Carter & McGoldrick, 1995).



A cultura também atravessa a familia e exerce influéncia na forma como as familias
passarao pelas diversas fases do ciclo de vida. Por mais que cada familia se aproprie de um modo
de ser e existir distintos, dentro dessa familia ha diferentes geracdes com visdes e opinides
influenciadas pela cultura, tanto dos tempos passados como atuais, a exemplo de uma familia que
convive com diversas geragdes a0 mesmo tempo: avos, bisavos e netos. Para esses integrantes, o
papel da mulher no ciclo familiar pode ser totalmente distinto, por exemplo, sendo para a bisavo
materna o objetivo fim de sua vida e para a neta apenas uma das suas varias aspiragoes (Carter &

McGoldrick, 1995).

Abordagem estrutural

A mudanga de comportamento dos membros que compde um sistema familiar em que a
forma como os membros interagem uns com os outros gera sofrimento pode ser viabilizada a
partir da terapia estrutural, a qual, a partir da ativa¢do de estruturas existentes, facilita o
realinhamento de seus sistemas e deslocamento de fronteiras, possibilitando novas experiéncias
que interferem no funcionamento familiar. A partir da mudanga de um membro, todo o sistema ¢
afetado, ou seja, a abordagem estrutural ndo leva em consideragdo apenas o problema
apresentado, ¢ preciso enxergar a familia como um todo (Nichols & Schwartz, 2007).

Em familias em que os papeis de seus membros ndo estdo claros, ¢ possivel encontrar
uma dinamica familiar disfuncional, seja por apresentar fronteiras excessivamente rigidas ou
difusas. A terapia estrutural intervém justamente para realinhar ou criar fronteiras no intuito de

tornar possivel o relacionamento entre os subsistemas (Nichols & Schwartz, 2007).



Conceito de Género

Género ¢ um conceito politico e aponta para uma distribuicdo desigual de poder. Género
¢ uma palavra que tem sido utilizada em pelo menos trés acepcdes ou sentidos diferentes: (i)
construc¢do do binarismo de homem/mulher, feminilidade/masculinidade; (ii) orientacdo sexual e
(ii1) identidade de género. A primeira acep¢ao da suporte a visdo construida historica e
culturalmente da naturalizacdo do instinto materno que coloca a mulher naturalmente numa
posi¢ao de cuidadora. (Zanello, 2017)

De Beauvoir (1949) analisou a construgao social da feminilidade e como as mulheres
foram historicamente relegadas a esfera privada e associadas a papeis de cuidado. Badinter
(1985) apontou que em determinado tempo historico, sobretudo no século XVIII certas
diferengas fisicas foram escolhidas para justificar a desigualdade social. Nesse periodo, as ideias
iluministas comecaram a influenciar a forma como se pensava a sociedade, a politica e a familia.
A separagao entre os ambitos publico e privado foi fundamental para a consolidagao de papeis de
género rigidamente definidos.

Nessa separagdo entre o publico e privado, os homens eram frequentemente vistos como
os provedores e participantes ativos da esfera publica, enquanto para as mulheres, o seu destino
era o espago privado, que se desdobrava na naturalizacao da responsabilidade do cuidado com os
filhos. Essa divisdo ndo apenas limitava as oportunidades das mulheres, mas também servia para
justificar a desigualdade social, refor¢ando a ideia de que as mulheres eram naturalmente
predispostas a fungdes domésticas e aos cuidados com o filho (Batinder, 1985).

De Beauvoir (2019), em sua obra “O Segundo Sexo” discute como a maternidade muitas
vezes € vista como o caminho pelo qual a mulher cumpre seu destino fisioldgico, sendo o ato de

cuidar do filho uma capacidade inata dada a sua estrutura bioldgica voltada para a procriagao. A



autora também enfatiza que a sociedade frequentemente impde essa visao. Entretanto, ela
argumenta que, embora a biologia voltada para procriacdo tenha um papel, a maternidade nao

deve ser considerada a tinica realizacao da mulher.

Justificativa

Ampliar a discussdo sobre o sofrimento e as possibilidades de enfrentamento diante do
diagnéstico de cancer infantil pelos casais e engajar a sociedade nesse debate. E imprescindivel
estudos que possam contribuir com agdes de enfrentamento, uma vez que as desigualdades que
representam a diversidade de cenarios nas regides geograficas do pais prejudicam o cuidado
integral que envolve desde a garantia de cobertura e qualidade do tratamento a suporte
psicossocial voltados ndo somente para o doente, mas a todos que estdo intrinsecamente
envolvidos nesse processo, a exemplo dos pais.

Como autora, considerando os aspectos mencionados anteriormente e minha experiéncia
como estagidria em psicologia na Associacao Brasileira de Assisténcia as Familias de Criancas
Portadoras de Cancer e Hemopatias (Abrace) e o convivio semanal com criangas e suas maes,
que apesar de vivenciarem situacdes semelhantes, tém uma forma tnica de enfrentar e vivenciar
essa experiéncia, optei por abordar o problema com objetivo de contribuir para a questdo. Além
disso, a atuagdo do psicdlogo pode contribuir para a minimizagao do sofrimento inerente a
situacdo de adoecimento e hospitalizacdo (Pereira, 2021). E ainda, melhorar a qualidade das
relacdes e promover a capacidade de flexibilizacdo e adaptacdao das familias de forma a se

manterem coesas mesmo diante da crise (Souza & Boing, 2018).



Método

A presente pesquisa constitui-se de uma natureza exploratéria qualitativa. A pesquisa
qualitativa ¢ um método de investigacao utilizado nas ci€ncias sociais para compreender a
realidade social e seus significados, tanto do ponto de vista da vida individual quanto coletivo.
Ao contrario das pesquisas quantitativas, que tem seu foco em dados numéricos, a pesquisa
qualitativa busca explorar um nivel de detalhamento da realidade que nao pode ser quantificado,
como as crengas, valores e atitudes (Minayo et al., 2011).

A pesquisa qualitativa permite a exploragdo da subjetividade, que ndo ¢ aparente, precisa
ser apresentada e interpretada. Nesse tipo de pesquisa ha trés etapas: fase exploratdria, trabalho
de campo e analise e tratamento do material empirico e documental. A primeira diz respeito a
producao do projeto de pesquisa, a segunda consiste em colocar em pratica o que foi planejado
na primeira etapa por meio de instrumentos de observacao, entrevistas e outras formas de
comunicac¢do com os pesquisados. Por fim, a analise e tratamento do material empirico e
documental busca compreender e interpretar os dados coletados (Minayo et al., 2011).

Na presente pesquisa foram realizadas entrevistas de natureza semiestruturada, que teve o
objetivo de coletar informacgdes relevantes para o objeto de pesquisa. Houve uma combinagao de
perguntas fechadas e abertas que possibilitaram a entrevistadora discorrer sobre o tema em
questao de forma livre. Esse tipo de entrevista proporciona tanto dados de natureza que dizem
respeito a fatos, como data de nascimento, quanto dados que sdo elaborados a partir da reflexao
construida no didlogo do entrevistado com o entrevistador (Minayo et al., 2011).

Esta pesquisa ¢ caracterizada por uma abordagem qualitativa de natureza exploratoria,
estruturada como um estudo de caso. Os dados foram obtidos por meio de entrevistas

semiestruturadas, permitindo que os participantes compartilhassem suas vivéncias relacionadas



ao processo de adoecimento de seus filhos. O estudo de caso possibilita uma analise profunda e
detalhada de uma unidade social, neste contexto, uma unidade familiar, utilizando dados
qualitativos para proporcionar uma compreensao ampla e detalhada de um fendmeno social
especifico.(Gil, 2002).

O método de tratamento dos dados escolhido foi o de analise de contetido que tem sua
atencao no significado do conteudo, levando em consideragao aquilo que esta por tras das
palavras por meio das suas hesitagdes, siléncios, repeticdes, as suas angustias ou obsessoes
(Bardin, 2011). A presente pesquisa visou compreender a influéncia da intersec¢do dos
estressores horizontais e verticais nas palavras dos entrevistados.

A andlise de contetdo possui trés fases: (i) Pré Analise, (i1) Exploragao do Material e (ii1)
Tratamento dos resultados. A primeira etapa envolve organizar o conteudo coletado, selecionar
os documentos que contenham informacgdes relevantes para os objetivos da pesquisa e preparar o
material que se mostrou mais representativo e adequado para o estudo e investigagao (Mendes &
Miskulin, 2017). Na segunda etapa, sao selecionadas as unidades de significado e temas
definidos a partir de segmentos das entrevistas, como palavras, frases, paragrafos ou trechos
relevantes. Esses segmentos devem estar alinhados aos objetivos geral e especifico da pesquisa,
considerando também os contetidos emocionais e afetivos, para que seja possivel classificar o
material em temas especificos (Campos, 2004). Por fim, na ultima etapa, realiza-se a
interpretagdo dos dados com base nos temas estabelecidos, seguida pela formulacao de
inferéncias.

Por fim, na ultima fase ¢ realizada a interpretacdo dos dados a partir dos temas adotados e

da producao de inferéncia.



Participantes e Local

Este estudo envolveu a participagdo de uma amostra por conveniéncia, composta por
quatro casais, que sdo pais de criancas com diagnostico de cancer e hemopatias infantil. Os
casais foram selecionados em uma casa de apoio que presta assisténcia as familias que, além da
doenca, enfrentavam condig¢des socioecondmicas que agravavam ainda mais esse momento tao
delicado. Metade da amostra selecionada sdo de casais em que as mades com filhos doentes
residem na instituicdo de apoio e o pai reside em outro estado. A outra metade sdo de casais
assistidos por essa instituicdo, porém com residéncia do Distrito Federal ou Goids. O contato dos
casais foi fornecido pelo setor de psicologia da instituicao.

Os critérios de inclusdo para participacdo na pesquisa exigiram que os filhos dos
respectivos casais selecionados tivessem entre 0 ¢ 12 anos de idade e estivessem em tratamento
hospitalar. A amostra foi dividida em dois grupos: (1) de casais que moram na mesma casa no
Distrito Federal e (2) de casais em que a mae reside na casa de apoio no Distrito Federal com o
filho e o pai em outro estado de origem da familia.

Foram estabelecidos critérios de exclusdo para este estudo, os quais abrangeram casais
que ndo mantém relacdo conjugal e pais de criancas que ja completaram o ciclo de tratamento da
doenca do filho. Além disso, a desisténcia de participar da pesquisa durante as entrevistas
também foi considerada um critério de exclusdo.

A amostra do estudo foi reduzida de 6 para 4 casais devido a desisténcia ocasionada pela
piora do estado de saude dos filhos ou internagdes no hospital. Isso resultou na impossibilidade
de comparecimento dos casais as entrevistas previamente agendadas, sem possibilidade de
remarcacao. Além disso, houve dificuldade para recrutar novos casais que atendessem aos
critérios de inclusdo. As demais maes abrigadas na institui¢do eram compostas por maes

solteiras, resultantes de separagdes ou falecimentos de seus parceiros. Em razao disso, foi



incluido um casal cujo filho, diagnosticado com a doenga aos 6 anos, atualmente tem 17 anos e
continua em tratamento.

Para garantir a confidencialidade e seguir os critérios éticos, os nomes dos profissionais,
filhos e instituicdes mencionados pelos participantes foram identificados apenas pela inicial de
seus nomes ¢ os casais foram identificados com um c6digo que consiste na letra "M" para a mae
e "P" para o pai, seguidos por um nimero que indica a ordem de inclusdo na pesquisa. Assim,
temos:

e (Casal 01: M1e Pl
e (asal 02: M2 e P2
e (Casal 03: M3 e P3

o (Casal04: M4 e P4

Instrumentos

Para realizar esta pesquisa, foi utilizada a entrevista semiestruturada, técnica de pesquisa
qualitativa que consiste em uma lista de eixos tematicos pré-determinados, permitindo
flexibilidade para explorar topicos adicionais durante a entrevista. Contou com um conjunto de
perguntas norteadoras, retiradas do livro “Familia e Ciclo Vital nossa realidade me pesquisa” de
Cerveny e Berthoud (2010), que dizem respeito (i) da estrutura familiar (nimero de
componentes, sexo, idade, religido, moradia, nivel econdmico, profissao, escolaridade, tipo de
casamento, tempo de casamento, cor e raga), (ii) da dindmica familiar (formas de funcionamento,
papeis familiares, relagdes hierarquicas e, (ii1) valores familiares (aspectos da vida individual e
coletiva, segredos familiares, tabus, mitos e crencas, etc) fundamentadas na tematica do estudo

(Anexo A) elaborado pela propria pesquisadora.



Nesse sentido, o objetivo da entrevista foi explorar a relagdo entre a interacdo do casal e o
envolvimento de cada membro com o tratamento da crianga, bem como compreender o grau de
influéncia da dinamica familiar na relagcdo conjugal e identificar os principais desafios e aspectos
positivos associados. A abordagem de entrevista semiestruturada foi utilizada como método de
coleta de dados, permitindo a exploracao de topicos adicionais durante as entrevistas. O conjunto
de perguntas norteadoras serviu como guia para direcionar as entrevistas e obter informacgdes

relevantes para a pesquisa.

Procedimentos de coleta

Essa pesquisa seguiu a Resolu¢do N° 466/12 do Conselho Nacional de Satde (CNS) e a
Resolu¢ao N° 510 de 07 de abril de 2016 do Conselho Nacional de Saude, conforme as diretrizes
¢ticas para pesquisa com seres humanos, tendo sido submetida a e aprovada pelo Comité de
Etica do Centro Universitario de Brasilia (UniCEUB.

Para iniciar, a pesquisadora estabeleceu contato telefonico com os pais € maes por meio
de chamadas telefonicas via WhatsApp. Apos a autorizagao para a entrevista, foi fornecido via
WhatsApp aos participantes o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido online (Anexo B),
contendo informagdes essenciais sobre o voluntariado na pesquisa, garantindo o anonimato dos
participantes. O termo também incluiu detalhes sobre a duracao do estudo, bem como
esclarecimentos sobre quaisquer potenciais riscos fisicos, psicoldgicos ou morais associados a
participagdo na pesquisa. Além disso, foi disponibilizado o enderego de e-mail de um dos
responsaveis pela pesquisa, para que os participantes pudessem entrar em contato em caso de

davidas ou para fornecer feedback adicional.



As entrevistas foram gravadas e realizadas no formato online. Durante essa comunicagao,
foi fornecida uma explicacdo para cada conjuge sobre sua participagdo, bem como o proposito da

pesquisa, seus objetivos € como seria a condugao.

Procedimento de Analise

Os resultados foram analisados por meio da andlise de contetido, que busca compreender
nas palavras o rumo da superacdo das angustias e desequilibrios. A analise se organizou em torno
de trés etapas: a pré-analise, a exploracdo do material e o tratamento dos resultados, a inferéncia
e a interpretacdo. Essa abordagem busca a superacao da incerteza da interpretacdo da mensagem
e enriquecimento da leitura por meio de uma leitura atenta sem desconsiderar a espontaneidade
(Bardin, 2011).

Sendo assim, o objetivo dessa andlise foi extrair das mensagens das falas as atitudes de
enfrentamento que os casais adotam para minimizar os efeitos do impacto do tratamento do
cancer infantil na relagdo conjugal e na dindmica familiar. Foi realizado um exame das
experiéncias e percepgoes relatadas pelos participantes, buscando compreender a esséncia dos

significados e significantes das vivéncias relacionadas ao tema.

Riscos e Beneficios

Considerando o estado emocional tipico das familias de criangas em tratamento contra o
cancer, foram adotadas medidas preventivas para minimizar o sofrimento emocional dos
participantes da pesquisa. A formulacgdo das perguntas foi feita com cuidado, selecionando os
termos adequados e explicando detalhadamente a pesquisa durante a apresenta¢do do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e, especialmente, durante as entrevistas online via

WhatsApp.



Os riscos de desconforto emocional foram mantidos ao minimo, uma vez que as
perguntas foram cuidadosamente elaboradas para evitar qualquer incomodo. Além disso,
conforme indicado no TCLE, os participantes foram informados no inicio da entrevista que
poderiam desistir a qualquer momento, sem precisar justificar sua decisao.

As perguntas foram aplicadas de maneira cautelosa e atenta ao entrevistado, garantindo
que, caso o participante manifestasse desconforto emocional ou se a entrevistadora percebesse tal
sinal, a entrevista seria imediatamente interrompida. Como a entrevistadora era uma estagiaria do
décimo semestre de Psicologia, qualquer sinal de desconforto identificado durante as entrevistas
resultaria na oferta imediata de apoio psicoldgico ao participante. Caso necessario, a
entrevistadora encaminharia o entrevistado para a clinica escola da institui¢ao, onde esta
devidamente matriculada e cursando a disciplina estagio especifico, para receber atendimento
psicoterapico.

Ao analisar os beneficios deste estudo, observa-se que as equipes multidisciplinares,
compostas por médicos, psicologos e assistentes sociais, desempenham um papel importante na
elaboragdo de programas de intervengao que auxiliam os pais a se adaptarem as demandas da

doenca, promovendo niveis adequados de saude e bem-estar (Bretones Nieto et al., 2022).



Resultados e Discussoes

Ao analisar a familia em fase de aquisicao, a pesquisa se referiu a uma familia que, em
sua maioria, tem um filho (50%), quatro filhos (25%) e 5 filhos (25%). Os casais com idade entre
36 e 48 anos. As idades das criangas e adolescentes que estdo em tratamento sdo dois, trés, cinco
e dezessete anos. O tempo de relacionamento € de 9 a 23 anos. A renda dessas familias gira em
torno de um saldrio-minimo, renda esta que para 75% das familias ¢ mantida pelo esposo e 25%
¢ complementada pela esposa. Os trabalhos envolvem atividades como operador de maquina,
ourives, carpinteiro, ajudante de almoxarifado e diarista. Os cuidados rotineiros com a crianga
foram assumidos pelas maes em 100% dos casos.

Ao analisar as metas dessas familias, observa-se que a fase do ciclo vital em que se
encontram ¢ a fase de aquisi¢cdo. De acordo com Cerveny e Berthoud (2010), a fase de aquisi¢ao
¢ caracterizada pelo predominio da agao de adquirir, seja em termos materiais, emocionais ou
psicologicos. Essa fase ¢ permeada pelo processo de construgao.

Além da busca por tratamento e cura da doenga do filho, 75% desses casais se organizam
para alcangar objetivos relacionados a construcao de patrimdnio familiar e ao convivio e
subsisténcia dos filhos pequenos. “E este 0 momento no qual os individuos estio bastante
envolvidos no complexo movimento de dar e receber; conquistar e ceder; ser e vir a ser”
(Cerveny & Berthoud, 2010, p. 47).

ApOs a realizacao das entrevistas com quatro casais que vivenciavam o cancer e
hemopatias infanto-juvenis, cujos filhos se encontravam em distintas fases do tratamento, para
asseguracao do sigilo, os casais foram identificados pelo par de letras e numeros, a seguir

elencados: M1 e P1, M2 e P2, M3 e P3, M4 e P4, sendo a letra M indicando a mae e a letra P o

pai.



As entrevistas foram conduzidas por meio de chamadas no WhatsApp, com os contatos
dos casais fornecidos pelo setor de psicologia da institui¢do. Metade dos casais entrevistados
(M1, P1, M2, P2) reside com o filho na mesma casa no Distrito Federal e recebe assisténcia da
institui¢do. A outra metade (M3, P3, M4, P4) ¢ composta por maes que moram em uma casa de
apoio no Distrito Federal com seus filhos, enquanto os pais permanecem em outro estado de
origem da familia. E importante destacar que essas mies que vivem na casa de apoio se
mudaram para o Distrito Federal trazendo apenas uma mala com roupas e cal¢ados, deixando
maridos, lares e familiares em suas cidades de origem, com o objetivo de iniciar o tratamento de
seus filhos em um hospital especializado em cancer infantil.

As criangas € jovens cujos pais foram entrevistados apresentaram diferentes tipos de
tumores e hemopatias na infancia. Todas as familias recebem apoio de uma instituicao social e
seus filhos estdo em tratamento no Hospital de Cancer Infantil no DF, seja para tratamento ou
acompanhamento da doenca. Trés dos quatro casais entrevistados tém filhos na fase inicial do
tratamento, que inclui internagdes, sessdes de quimioterapia, cirurgias, realizacao de exames
diversos e preparagdes para transplantes. Apenas um casal esta na fase de acompanhamento da
doenca, mas o filho requer cuidados permanentes, devido a sequelas decorrentes do tratamento
que exigem visitas periddicas ao hospital para exames e manutengao.

A origem dos casais em que mae e filho precisaram se mudar para o DF ¢ da regido Norte
do pais. Sem prejuizo ao alcance do objetivo da pesquisa, outras informacdes foram mantidas em
sigilo de forma a preservar a identidade dos casais. Todas as familias encontram-se em condigdes
socioeconomicas desfavoraveis que agravam ainda mais esse momento delicado que estao

vivenciando.



As perguntas feitas aos entrevistados foram fundamentadas na temadtica do estudo e se
referiram a estrutura familiar, a forma de funcionamento da dindmica familiar e valores
familiares. O anexo A apresenta as questdes da entrevista semiestruturada. Todos os casais
receberam apoio da institui¢do social e do hospital especializado em tratamento oncoldgico
durante o processo de diagnostico, tratamento e acompanhamento.

As entrevistas foram gravadas e transcritas integralmente e a analise dos dados foi feita
conforme a técnica de analise de contetdo de Bardin (2011). A pré-analise ocorreu durante a
transcrigao dos audios, com a organizagao das informacodes ¢ a leitura flutuante das falas, com
foco nas respostas aos objetivos da pesquisa, identificando os termos e as frases de interesse. Na
sequéncia, foi feita a andlise e o agrupamento de expressdes semelhantes, bem como padrdes de
experiéncia dos casais por meio da exploracdo do material selecionado (da Silva et al., 2020).

A “frequéncia” foi contabilizada a partir das falas dos participantes, identificando-se as
palavras e expressoes semelhantes e realizando a contagem: ou seja, quantos participantes se
referiram ao referido tema. Na sequéncia, organizou-se as unidades de registro representada pela
menor parte do contetido e, por fim, as unidades de contexto, as quais contemplaram os
significados das unidades de registro, organizando-as em categorias conforme Tabela 01 (dos
Santos, 2012).

As categorias tematicas decorrentes das experiéncias dos casais sdo: “Reagdes diante do
Diagnostico”, "Recursos e apoio utilizados durante tratamento”, “Mudanga na dinamica

familiar”, “Aniversario” e “Manifesta¢ao de Afeto”.



Tabela 01 — Categorias

Unidade de
Categoria Frequéncia Unidade de Contexto
Registro
Reacgdes diante do 7 “foi terrivel, foi dificil e eu tive que
“foi dificil”
Diagnostico participantes me virar sozinha.” (M2)
“Nao tomei remédio até hoje. Eu
6 tenho tentado assim, o emocional
‘Cfé”
participantes através da oragdo, muita oragdao”
Recursos e apoio
(P2)
utilizados durante
tratamento
“A nossa rede de apoio foi hospital e
4 .
.. “h 1” SR .
participantes ospita institui¢do social” (M3)
“como eu trabalho, eu ndo podia
8 “responsabilidade”
ficar tipo sempre acompanhando.
participantes

Entdo a mae que sempre que ficava
Mudancas na
mais com a responsabilidade.” (P4);
dindmica familiar

2

participantes “distante”



4
Aniversario
participantes
6
Manifestagao de
afeto participantes

“A gente distante, longe, a gente fica
acompanhando s6 pelas noticias, nao
vé€ o dia a dia, ¢ um pouco

complicado.” (P1)

“procurar fazer com que eles tenham
boas memorias da infancia. De ta
comemorando, celebrando o
“Celebrando o aniversario deles. Hoje ndo da pra
aniversario” fazer uma festa, mas um bolo, uns
parabéns, baldo, a gente procura, ¢,
fazer com que nao falte no dia para

isso”. (P1)

“Procuro sempre dar ateng¢ao, dar
“carinho”

carinho, abragar meus filhos”. (M1)

As discussoes foram abordadas com a nogdo de que a familia ¢ um conceito vasto e

multifacetado. Ela tem sido uma constante ao longo da Historia, tanto como foco de analise nas

ciéncias sociais, antropologicas e historicas, em sua dimensdo de grupo social, quanto como um

ponto de referéncia para investigar as crengas e tradigdes de uma comunidade (Cerveny &

Berthoud, 2010).



Seguem abaixo os resultados e discussoes relativos as categorias tematicas decorrentes

das entrevistas dos participantes.

Reacdes diante do diagnéstico

Assim como no solsticio de inverno, quando os dias se tornam mais curtos € as noites
mais longas, favorecendo o estado de dorméncia nas arvores, o diagnostico de cancer ¢ percebido
como um periodo de incerteza, medo e angustia em relagdo ao futuro. Esse momento leva a
familia a se recolher, quase como uma espécie de hibernacao, aguardando a chegada de tempos

mais luminosos (Cunha Junior, 2023).

“[...] Eu desliguei, eu, eu dentro de casa com o maior calor eu, eu, eu embrulhado na

coberta. Eu senti frio. Foi trés dias assim”. (P2)

O momento da noticia pode ser muito impactante, pois traz profundas mudancgas na rotina
tanto do paciente quanto de seus familiares, que precisardo adequar o dia-dia para incluir um
novo cenario de hospitalizagdes para o inicio do tratamento (de Oliveira & Gaspar., 2024). O
cancer ¢ uma condicao associada a uma série de emogdes negativas, e, por isso, receber esse
diagnéstico ¢ desafiador para qualquer pessoa, especialmente para uma crianca e sua familia

(Amaral et. al., 2021).

Essa categoria aborda a percepcao dos pais ao serem informados pelo médico sobre o
diagnostico do(a) filho(a). Durante essa fase, foram observadas reagdes de sofrimento e
vulnerabilidade. Como evidenciado nos relatos a seguir, o diagnostico de cancer infantojuvenil
gera nas familias sentimentos dolorosos e desesperadores (Paula et al. 2019).

“[...] eu sai do chao assim[...], me deu uns calafrio, eu passei trés dias muito, muito ruim

pensando”. (P2)



“[...] foi bem pesado, bem dificil”. (M3)

“[...] foi uma bomba no meu colo”. (M3)

“[...] foi um baque, a gente ndo espera”. (P3)

“[...] foi muito dificil, muito dificil mesmo, nao foi facil”. (M4)

“[...]” abriu um vao, assim, na hora assim”. (M1)

Recursos e apoio utilizados durante tratamento

O cancer infantil provoca alteragdes significativas na vida das criangas e de suas familias,
impactando ndo apenas a saude fisica, mas também a qualidade de vida emocional (Moraes,
2023). Os sentimentos dolorosos e desesperadores desencadeiam a busca por alternativas de
enfrentamento para se adaptarem a essa nova realidade (Paula et. al, 2019).

A busca por forca, coragem e esperanca na religiosidade ¢ um caminho frequentemente
trilhado pelas maes ao lidarem com a angustia e a desordem provocadas pelo diagnostico de
cancer de um filho. A fé em deus se torna um recurso para enfrentar os paradoxos da vida,
trazendo a crenca de que a preocupacgdo com a perda pode ser superada e que seus filhos tém a
possibilidade de se curar completamente (De Lima et al. 2019).

Na analise das respostas fornecidas pelos casais sobre os recursos e apoio utilizados no
enfrentamento da doenca de seus filhos, destacou-se a presenca da fé. A religiosidade mostrou-se
um fator significativo para aliviar a angustia das maes e pais e oferecer esperanga em relacao a
cura, mesmo em casos graves que envolviam risco de morte, conforme relatado pelos
participantes da pesquisa:

[...] “comecei a falar muito com Deus. Ai eu comecei muito ler a biblia, ai eu comecei a

cantar uns hino”. (P2)



Em momentos de estresse e impactos negativos causados pelas dificuldades da vida, a
religido, espiritualidade ou fé sdo recursos de enfrentamento que ajudam a dar sentido a
experiéncia de adoecer. Muitas vezes, a religiosidade se apresenta como o unico apoio disponivel
para compreender e enfrentar os desafios impostos pelos sintomas e situagdes estressantes (da

Silva et al., 2019).

[...] “E o restante ¢ a minha fé. Confianga em Deus de que ele consiga ser curado”. (P1)

[...] “Mas ai tem aquela questao de vocé ter f€, se vocé tem fé, vocé acredita em Deus,
voce colocou o problema nas maos de Deus. Entao vocé tem que confiar e acreditar”. (P1)

Conforme exposto a seguir, a fé em deus representa um desafio aos paradoxos da
existéncia, proporcionando as maes a confianca de que a angustia decorrente de uma iminente
morte sera superada e que seus filhos poderdo ser curados (De Lima et al. 2019).

[...]. Eu enfrentei o doutor J. porque quando ele foi me levar o diagnostico, ele falou pra
mim: “Maezinha, além desse tratamento, ndo tem o que fazer, ¢ esse tratamento e mais nada”. Ai
eu falei assim: “Tem sim, tem Deus acima de tudo. Porque quem controla ¢ Deus. E esse
tratamento s6 vai ter eficacia e se Deus permitir que ele vai valer”. (M2)

“[...]. A doutora I. também ja enfrentei ela. Eu falei pra ela que quando Deus quer ¢ ele,
se ele nao quiser o tratamento nao vale”. (M2)

Outro recurso observado como forma de enfrentamento foi relacionado aos profissionais
de satde. Estes desempenham um papel fundamental na educagdo sobre o cancer, combatendo
mitos e estigmas e fornecendo orientagdo adequada (Moraes, 2023). Nos relatos a seguir, €
possivel perceber que um esclarecimento claro por parte dos profissionais de saude pode oferecer

um sentido de tranquilidade em um momento tao critico:



“[...] eu ndo gosto de profissional que te enrola. Eu gosto. Olha, Deus sabe o que faz. Ele
colocou a melhor médica que tem no hospital pra me atender. A doutora I. Ela te abraga, te beija,
mas ela te fala tudo. “A gravidade ¢ essa, o problema ¢ esse”. Entendeu? E isso € bom. Isso ¢
muito bom”. (M2)

“[...] a assistente social foi 14, a E., né? Que cuida da casa de apoio e perguntou se a gente
tinha onde ficar, eu falei que nao. E ela falou assim: “Ta bom, vou ver uma vaga pra vocés na
casa de apoio”. (M1)

“[...]eu ficando bem, ia ficar bem com ele e com as meninas que tavam longe. Ai, eu
tinha um, tem, na verdade um artesanato, né, 14 na A. Ai como eu, eu gosto de fazer artesanato,

ai eu procurei ocupar minha mente”. (MI)

Mudancas na Dinamica Familiar

(i) Responsabilidade da Mae com o Tratamento do Filho

Diversos eventos, que ocorrem simultaneamente ao desenvolvimento fisico e psicologico
da crianga, impactam e mobilizam o sistema familiar. Dessa forma, o aparecimento de uma
doenga, por exemplo, altera a estrutura familiar, demandando uma reorganizacao que se realiza
por meio da renegociagdo dos papeis e fungdes entre todos os membros da familia (Cerveny &

Berthoud, 2010).

Quando a doenga afeta uma crianga ou adolescente, ela altera a dinamica familiar ( de
Oliveira et. al., 2024). As mudancas na dindmica familiar envolvem varios ambitos, como rotina,
responsabilidades entre os membros, especialmente as que envolvem tarefas domésticas, cuidado

com os filhos, tomada de decisdes, lideranca e suporte emocional (Boing e de Souza, 2018).



‘[...] quem resolvia tudo era eu, quem passava horas no hospital, desmaiava no tratamento
9 b

dele porque estava exausta”. M3

A estrutura organizacional da familia posiciona a mulher como o centro da vida familiar,
especialmente no que diz respeito a fungao nao remunerada de administradora do lar, cuidadora
dos filhos, acumulando diversas responsabilidades dentro desse contexto (Minuchin et al, 2009).
A mulher ¢ levada a acreditar, em decorréncia da socializagao gendrada, que ¢ parte de sua
fun¢do como mae estar ao lado do filho durante a hospitalizagao (Bezerra, et al., 2021). Nas
declaragdes dos participantes, ¢ frequente observar um maior envolvimento e acumulo de
responsabilidades por parte da mae, conforme ilustrado nos trechos a seguir:

“[...] tomei de conta do processo sozinha”. (M3)

“[...] com relagdo a responsabilidade de tomada de decisao, hoje, assim, fica mais a cargo
dela, né, da A.” (P1).

“[...] Antes eu ndo era assim a frente das coisas. Ai depois que aconteceu isso, tipo assim,
virei adulta mesmo. De procurar resolver as coisas, de saber as coisas, como ¢ que, de sempre ta
informada de procurar a saber das informagdes”. (M1)

Nenhuma mae entrevistada participava do mercado de trabalho formal, ficando a elas a
responsabilidade pelas tarefas domésticas e pelo cuidado com os filhos, especialmente nas
situagdes de internagdo hospitalar. Por sua vez, a fungdo pelo sustento econdmico da familia era
majoritariamente atribuida aos homens.

“[...] ser dona de casa ndo é facil, né? Como todo mundo sabe, né? E uma rotina assim,
muito puxada, né? [...] porque eu tenho que cuidar delas, tem que ir pra hospital. Num ¢ facil, né:

Mas, nos conseguimo”. (M4)



“[...] como eu trabalho, eu ndo podia ficar tipo sempre acompanhando. Entdo a mae que

sempre que ficava mais com a responsabilidade” (P4)

Em que pese no Brasil a Lei 8.069 de 1990, conhecida como Estatuto da Crianga e do
Adolescente (ECA), assegurar que criangas ¢ adolescentes internados em hospitais ou
institui¢des de saude tém o direito de estar acompanhados por um dos pais ou responsavel, as
maes foram as acompanhantes majoritarias durante as internagdes dos filhos antes e apos o

diagnostico.

“[...] Eu ja sei que da porta pra dentro de um hospital € s6 a gente” (M2)

O termo género pode ser empregado para questionar o binarismo nas nogoes de
masculino/feminino e masculinidade/feminilidade, entendidas como essenciais. Nesse sentido
"naturalizante", considera-se, por exemplo, que a mulher possui um instinto materno, sendo vista
como naturalmente cuidadora, enquanto o homem ¢ associado a uma agressividade inata
(Zanello, 2017). Ao observarmos os trechos citados a seguir, observa-se que os casais se
organizaram efetuando mudangas significativas no desempenho de suas fungdes baseadas em
questdes de género.

[...] “eu tinha um homem dentro de casa que ajudava financeiramente, mas nao era o
marido. Ele ndo queria saber, porque ndo dava conta, essas coisas assim”. (M3)

“[...] E nisso eu ja tava sozinha, porque da porta para dentro, todo o hospital, ou ¢ um ou
¢ outro. E eles dao preferéncia para quem: pra mae”. (M2)

“[...] Eu ja sei que da porta pra dentro de um hospital € so a gente. E ai eu falei pro pai
dele: “Nao adianta vocé vim pra ir comigo ¢ nem adianta vocé ir. Voc€ vai ter que esperar eu

chegar 14 para ver o que ¢ que vai dar”.”(M2)



(ii) Distanciamento

O diagnostico de cancer traz mudangas duradouras para a dindmica familiar, mesmo com
o esfor¢o da familia em preservar um senso de normalidade (Da Cunda e Penso, 2022). Os pais
sdo0 obrigados a alterar sua rotina, se afastando de outros membros da familia e modificando a
dindmica familiar. Para eles, o cancer se torna a prioridade, fazendo com que concentrem sua
aten¢do e cuidados na crianga enferma. Dessa forma, a familia enfrenta um periodo de
adaptacao, com novas necessidades relacionadas a doenga e ao tratamento (Amaral et. al., 2021).

“[...] Foi muito dificil essa separacdo né? De vocé vir para ca e deixar eles 14, mesmo ele
estando com o pai 14, né? As criangas”. (M1)

“[...] A gente distante, longe, a gente fica acompanhando s6 pelas noticias, ndo vé o dia a
dia, ¢, ¢ um pouco complicado”. (P1)

O diagndstico do cancer infantil ¢ um evento muito sensivel para toda a familia,
especialmente quando ¢ a mde quem acompanha o filho ao longo do tratamento. H4 mudancga na
dindmica familiar, tanto na rela¢do dos pais com o filho doente quanto entre os casais. Essa
alteracdo gera atritos e distanciamentos entre eles, configurando-se assim, como uma extensao
dos danos causados pela doenca e pelo seu tratamento (Souza et. al., 2021).

“[...] Ele se ausentou muito no, nesse tempo de tratamento do L., ele se ausentou muito.
Ele ndo deu conta do processo”. (M3)

“[...] a minha forma de lidar com o tratamento, com esse impacto, foi fugindo da
situagdo. Resumindo, eu fui um covarde”. (P3)

“[...] O que mais me preocupa hoje ¢ a auséncia do lado dele, que eu, eu ndo, eu ndo

tenho condigdes ainda, ¢ de ta do lado deles ai”. (P2)



“[...] Ficamos 11 meses longe, ele veio quatro vezes durante esse periodo. E agora ele
quer vim de novo. A doutora disse que se o I. tiver bem no més de dezembro, deixa nois passar o
Natal em casa. Ja faz parte de um sonho que a gente tem”. (M2)

O impacto esmagador de um diagnostico de cancer muda a vida familiar para sempre
(Van Schoors et al., 2018). No relato a seguir, observa-se a mudanca radical na vida da familia:

“[...] Assim, até hoje eu me emociono quando eu lembro, porque assim, mudou tudo

nossa vida”. (M1)

Manifestacao de afeto

O modo repetitivo pelo qual um sistema atua e reage diante das situagdes da vida e das
relacdes ¢ denominado padrdo de funcionamento. Esse padrdo abrange ndo apenas as agoes e
expressoes verbais, mas também o que ndo € dito, incluindo sutilezas, variacdes e gradacdes
comportamentais (Rosset, 2020). A seguir observa-se uma rotina da vida em familia que
demonstra cuidado e carinho nas relagdes:

[...] “eu vi da minha mae com o meu pai. Minha mae tinha um carinho enorme pelo meu
pai e, assim, que era fora do normal. Cuidado de proteger, de cuidar dele, de sabe? E que manter
a familia unida, de sentar na mesa de por mesa. Aqui em casa somos so trés, mas eu tenho essa
necessidade de sentar os trés na mesa, se eu nao conseguir almogar os trés juntos, eu preciso
jantar junto”. (M3)

A comunicagao ¢ a saude sao exemplos de aspectos que permitem avaliar os padroes de
funcionamento de um sistema familiar. A comunicagdo refere-se tanto as palavras utilizadas

quanto as formas de interagdo entre os individuos. Por sua vez, a satide, € a maneira como cada



membro lida com o adoecimento, também revelam informagdes sobre esses padrdes (Rosset,
2020).

[...] “filho de mae solteira, eu cresci com esse valor de manter minha familia, de conviver
com minha familia, minha esposa e meu filho, entendeu? Eu nao quero ele longe de mim nao”.
(P3)

A passagem pelos diferentes estagios do ciclo de vida familiar e a superagao de certas
crises dependerdo nao so dos recursos da familia nuclear, mas também do legado deixado por
geracdes anteriores (Carter e McGoldrick, 1995). O olhar trigeracional possibilita identificar os
padrdes de funcionamento das familias de origem dos conjuges € como essas dinamicas
influenciam a constitui¢ao do padrao familiar e a criagdo dos filhos (Rosset, 2020).

[...] “o0 que eu trouxe da minha infincia pra dentro da minha familia ¢ o amor, o carinho.

Isso pra mim ¢ a base da familia”. (P2)

Cada parceiro carrega consigo os modelos de suas familias de origem. Eles mantém em
mente como foram educados por seus pais, incluindo os valores, crencas, mitos € a maneira

como a educagdo era praticada em sua familia (Cerveny & Berthoud, 2010).

[...] “minha mae ¢ mae de dez filhos, ai, geralmente nao, a maioria das vezes ela ndo dava
atencao pra gente, né, assim. Ai, uma coisa que eu trouxe la da minha infancia, procuro sempre
dar atencdo, dar carinho, abracar meus filhos. Uma coisa que eu sentia falta 14 na minha
infancia”. (M1).

[...] a gente ndo foi criado assim, a gente sabe que existe o amor da forma deles e tal.
Entao, hoje eu aprendi que a gente precisa ter paciéncia, que a gente precisa ser amigo. Ele nao

era amigo”. (M2)



Aniversarios

Ritos e rituais podem ser usados como termos equivalentes para descrever um mesmo
fendmeno: cerimonias estruturadas que visam transmitir mitos familiares e ensinar valores,
atitudes e comportamentos aos seus membros. Além disso, os ritos sdo atos simbodlicos que
envolvem tanto o aspecto cerimonial quanto todo o processo de preparagdo. Eles expressam a
identidade familiar, oferecendo satisfacdo e significado aos participantes ao clarificar papeis,

estabelecer limites e definir as regras familiares (Wagner e Falcke, 2005).

Os ritos podem ser categorizados de trés formas: (i) celebragdes, como Natal e Pascoa;
(i1) tradi¢des, que incluem aniversarios; e (iii) rotinas regulares, como os hordrios das refei¢des
(Wagner & Falker, 2005, apud Bennett, Wollin & Mcavity, 1998). Comemorar aniversarios
reforca os lagos familiares e valoriza o individuo, tornando-se um momento de reafirmacao da

identidade familiar e de cada membro (Wagner e Falcke, 2005).

O simbolismo presente nos rituais desempenha um papel crucial, especialmente em um
nivel inconsciente, na formacao de novos padrdes de relacionamento e na criagdo de novas
formas de interagao (Cerveny & Berthoud, 2010). O ritual mais preservado pelos casais
entrevistados para esta pesquisa foi a comemoragao do aniversario do filho em tratamento

oncologico.

“[...] aniversario pra mim € muito importante. S3o as datas que, pra mim, nao posso
esquecer, né? Isso ¢ uma coisa que a gente nao podemos esquecer, ¢ uma data de aniversario, né?

Que pra mim né, ¢ muito importante”. (M4)

A tematica ritual esta intrinsecamente relacionada a maneira como as pessoas lidam com

as questoes que surgem no curso da vida social, a exemplo da morte. Percebe-se que o modo



como uma sociedade realiza seus rituais revela ndo apenas sua estrutura organizacional, mas
também a forma como ela se adapta as transformagdes e simboliza esses momentos

significativos (Souza & Souza, 2019).

“[...] Tem que comemorar, ta vivo, tem que comemorar, n¢?”. (M2)

“[...] Entdo, eu gosto muito também de comemorar aniversario. Pra mim, ¢ uma data

muito especial”. (P4)

“[...] E celebrar, né? A vida é comemorar, festejar mais um ano, estar junto”. (M1)

Rito de passagem pode ser entendido como um evento artistico que simboliza a
celebracdo de uma transi¢do pessoal, marcada pelo movimento para o proximo ciclo de vida.
Esse momento ¢ caracterizado pela simultaneidade de duas ag¢des: a comemoragao das
experiéncias vividas recentemente e a expressao dos anseios e desejos para o futuro que esta por
vir ( Giordano, 2015). No trecho a seguir, M3 revela duas datas de aniversario que carregam essa

experiéncia vivida e uma proje¢ao do futuro.

“[...] eu s6 comemoro o aniversario do L.[...] A minha data especial ¢ o aniversario do L.

e aniversario da cirurgia do L.” (M3)

Consideracoes Finais

Essa pesquisa apresentou as reflexdes sobre as atitudes de enfrentamento diante do
diagndstico de cancer infantil para casais em fase de aquisicao do ciclo vital da familia. Com
base nos resultados obtidos sob uma perspectiva das reagcdes ao diagndstico, recursos de

enfrentamento utilizados pelos casais, as mudangas na dindmica familiar, manifesta¢do de afeto e



importincia de rituais, concluiu-se que o diagnostico de cancer infantil desencadeia uma série de
desafios, impactando significativamente a relacdo do casal em fase de aquisi¢do do ciclo vital,
como proposto por Cerveny e Berthoud (2010).

O momento em que os casais recebem a noticia do diagnostico de cancer do filho ¢
marcado por intenso sofrimento, com reagdes de choque, medo, angustia e incerteza. A fé¢ em
deus emerge como um importante recurso de enfrentamento para os casais, especialmente para as
maes. A religiosidade proporciona esperanga, alivio da angustia e a crenga na cura. O apoio de
profissionais de satide também se mostra fundamental, principalmente quando estes fornecem
informacdes claras e honestas sobre a doenca ¢ o tratamento.

A doenga impde uma série de mudangas na dindmica familiar. As maes entrevistadas
assumiram a maior parte das responsabilidades relacionadas ao tratamento do filho,
intensificando a sobrecarga que ja vivenciavam em suas fungdes domésticas e de cuidado. Em
muitos casos, o pai se manteve mais distante do tratamento, contribuindo principalmente com o
sustento financeiro da familia. Corroborando com o estudo de Maia (2023), a questao de género
¢ recorrente no relato dos pais, confirmando que cabe a mae ser a cuidadora principal e ao pai a
funcdo de coadjuvante e provedor da familia. Essa divisao de papeis reforca a construcao social
de género que coloca a mulher com a responsabilidade central de cuidado, limitando sua
participacdo em outras esferas da vida.

A necessidade de deslocamento para centros de tratamento especializado impde um
distanciamento fisico e emocional entre o casal e outros membros da familia, intensificando as
dificuldades de comunicacgao e convivio. Contudo, mesmo entre casais que acompanharam o
tratamento do filho morando juntos, foi observado um afastamento entre eles. Esse

distanciamento ocorreu tanto pela necessidade de trabalho do homem quanto pela dificuldade



emocional de lidar com o sofrimento, o que contribuiu para que o pai se afastasse. Apesar dos
desafios, os casais buscam preservar momentos de afeto e unido familiar, com o cuidado em
demonstrar carinho com os filhos e celebrar aniversarios. Esses rituais contribuem para a
manuten¢do de um senso de normalidade e esperanca, mesmo em meio a diversidade.

A pesquisa enfrentou dificuldades em encontrar participantes que se encaixassem nos
critérios de inclusdo. Essa limitacao pode ter restringido a representatividade dos resultados.
Também, o modelo de ciclo vital da familia brasileira, proposto por Cenveny & Berthoud (2010),
precisa ser revisitado a luz das transformagdes sociais contemporaneas.

A realidade encontrada em campo sugere-se para trabalhos futuros a necessidade de se
considerar a diversidade de configuracdes familiares, em especial quanto a idade que os casais
estao tendo o primeiro filho e o tempo de relacionamento até a decisao de aumentar a familia.

Segundo o Departamento de Informatica do Sistema Unico de Satde (2022), a
fecundidade no pais esta se tornando mais tardia, nos ultimos vinte anos o percentual de
mulheres que engravidaram com 35 anos ou mais aumentou de 9,1% em 2000 para 16,5% em
2020. Esse resultado mostra-se compativel com a tendéncia mundial de adiamento da
maternidade que enquadra-se na faixa etaria de 30-39 anos (dos Santos et., 2019).

Para aprofundar essa critica, 0 modelo proposto por Cenveny e Berthoud (2010) define a
fase de aquisi¢ao familiar como aquela em que os casais t€ém entre 26 e 35 anos € um
relacionamento de 2 a 4 anos. Na amostra deste estudo, no entanto, os casais tinham entre 36 e
49 anos e um relacionamento de 9 a 23 anos. Isso evidencia a necessidade de um modelo mais
representativo da realidade contemporanea.

Como sugestao para novas pesquisas, sugere-se buscar uma amostra mais diversificada,

incluindo familias de diferentes regides, niveis socioecondmicos e configuragdes familiares.



Também, sugere-se investigar como o diagnostico de cancer infantil impacta familias em
diferentes fases do ciclo vital, comparando as estratégias de enfrentamento e as mudancas na
dindmica familiar.

Com base nos resultados da pesquisa, propdem-se intervengdes psicoldgicas e sociais que
auxiliem as familias a lidar com os desafios impostos pelo cancer infantil, promovendo o
bem-estar e a qualidade de vida de todos os membros. A psicologia pode contribuir para o
desenvolvimento de estratégias de apoio mais eficazes e para a promogao de politicas publicas
que atendam as necessidades especificas de cada familia.

O psicologo, ao atuar em politicas publicas, ocupa um papel essencial na construgao de
praticas que integram o individual e o coletivo. Em seu pertencimento as politicas publicas de
saude, a Psicologia precisa superar as fronteiras tradicionais que a delimitam ao ambito interno
(mental/psiquico) ou externo (ambiente/sociedade). O didlogo entre esses espagos permite a
criacdo de uma dimensao coletiva e diversa, na qual o psicélogo contribui para a compreensao do
outro por meio de uma escuta qualificada e da promogao de relagdes significativas (Polejack et

al., 2015).

Nas praticas de saude, a Psicologia desempenha um papel fundamental ao mediar as
fronteiras entre o publico e o privado. O psicélogo deve estar disponivel para construir pontes,
fortalecendo vinculos e promovendo construcdes coletivas. Dessa forma, a profissao vai além da
simples interveng¢ao individual, ampliando sua atuagdo para fomentar sentidos compartilhados no

contexto das politicas publicas (Polejack et al., 2015).

Com base nos relatos dos casais entrevistados, destaca-se a possibilidade de o psicologo
atuar em politicas publicas voltadas para familias com filhos diagnosticados com cancer infantil.

Esse profissional pode oferecer um espago de acolhimento e escuta ativa, respeitando a



singularidade de cada familia e reconhecendo a complexidade da situag@o. O cancer infantil afeta
todo o sistema familiar, e as intervencdes psicologicas devem considerar as dinamicas conjugais,
as necessidades individuais de cada membro da familia e as interagdes com a rede de apoio

social.

Além disso, o psicologo desempenha um papel fundamental ao atuar em parceria com
outros profissionais da satde, como assistentes sociais, médicos e enfermeiros, bem como com
institui¢des de apoio. Essa abordagem interdisciplinar permite orientar as familias, facilitando o
acesso a recursos e servigos que atendam as suas necessidades especificas. Assim, € possivel
estar junto com esses casais que apresentam um esgotamento emocional que o diagnostico por si
s0 gera, promovendo suporte integral no processo de acompanhamento do tratamento da doenga,

fortalecendo as relagdes familiares e sociais.
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Apéndices e anexos

Apéndice A — Roteiro de Entrevista semiestruturada

Dimensao Estrutura Familiar

Historia da familia (dados objetivos que permitam dar configuragdo ao grupo familiar,
como: numero de integrantes, sexo, idade, religido, moradia, nivel econdmico, profissao,

escolaridade, tipo de casamento, tempo de casamento, cor e raga)

Dimensao da Dindmica Familiar

Como sdo os papeis familiares (quem faz o que e por qué?)

Como sdo as relagdes hierarquicas (tratamento que os membros sdo entre si, quais as
principais func¢des basicas dentro do sistema familiar, quem manda, quem ¢ submisso, nas
horas das decisdes que ¢ o mais procurado, quem da a ultima palavra, quem prové
financeiramente etc.)

Como foi o processo de diagnostico do seu filho(a)?

Como lidou emocionalmente com a noticia de que seu filho(a) precisaria de tal
tratamento?

O que mudou nas relagdes hierarquicas apos o diagnéstico e inicio do tratamento do
filho(a)?

Quanto ao processo emocional, o que mobiliza e/ou preocupa o casal nesse momento do
ciclo vital apds o diagnoéstico e inicio do tratamento do filho(a)?

O que vocé acha que pode fazer para seu filho em relagdo a doenga?

Houve mudancas das fungdes exercidas no ambito familiar apds o diagnostico?

Dimensao dos valores familiares

10. Quais os valores aprendidos na sua infancia que vocé trouxe para dentro da sua familia?

11. Quais os valores aprendidos na sua infancia que vocé ndao implementou dentro da sua

familia?

12. Quais os segredos familiares, tabus, mitos, crencgas, rituais e cerimonias que vocé carrega

consigo?



13. Qual o significado das datas comemorativas para sua familia, a exemplo de aniversarios,
carnaval, Natal, casamento, nascimento etc.?

14. Quais sdo os assuntos evitados na familia (sexo, morte, drogas, doenga)?



Anexo A - Termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE)

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE
Reflexdes sobre as atitudes de enfrentamento diante do diagndstico de cancer infantil para casais
em fase de aquisic¢do do ciclo vital da familia
Institui¢ao dos pesquisadores: UniCEUB
Professor responsavel: MSc. Izabella Rodrigues Melo

Pesquisadores responsaveis: Julieta Ferreira Barros

Vocé estd sendo convidado (a) a participar do projeto de pesquisa acima citado. O documento
abaixo contém todas as informagdes necessarias sobre a pesquisa que estamos fazendo. Sua
colaboracdo neste estudo sera de muita importancia para nds, mas se desistir a qualquer
momento, isso ndo causara nenhum prejuizo.

Antes de decidir se deseja participar (de livre e espontdnea vontade) vocé deverd ler e
compreender todo o conteudo. Ao final, caso decida participar, vocé sera solicitado a assina-lo
e receberd uma copia do mesmo.

Antes de assinar faca perguntas sobre tudo o que ndo tiver entendido bem. A equipe
deste estudo respondera as suas perguntas a qualquer momento (antes, durante e apos o
estudo).

Natureza e objetivos do estudo

e O objetivo geral deste estudo consiste em identificar como os aspectos da relacao
do casal influencia no enfrentamento da doenca do filho, na dindmica do casal em
fase de aquisi¢do do ciclo vital e no tratamento do filho doente. E o objetivo
especifico busca apresentar estratégias de enfrentamento que os casais adotam
para minimizar os efeitos do diagndstico do cancer infantil na relagdo conjugal e
na dindmica familiar.

Procedimentos do estudo

e Sua participagdo consiste em uma entrevista sobre o tema proposto.
e A entrevista terd duracao de 1 hora.

Riscos e beneficios

e Durante todo o curso do estudo, medidas preventivas serdo tomadas para amenizar
qualquer risco ou incomodo. No entanto, reconhece-se que este estudo oferece risco



minimo, por se tratar apenas de uma entrevista semi-estruturada, sem identificagcdo dos
participantes.
e Os riscos potenciais associados a pesquisa estdo relacionados a sua capacidade de

desencadear respostas psicoldgicas devido a sensibilidade das perguntas a serem feitas.
Diante dessa situacdo, estamos totalmente a disposicdo para oferecer suporte e
orientagdo abrangentes aos participantes. Isso assegurard que eles sejam assistidos de
forma adequada, respeitando sua integridade emocional.

e Sua participacao podera ajudar no maior conhecimento acerca da compreensao sobre a
repercussao do cancer infantil na relacao do casal e estratégias de enfrentamento frente

ao diagndstico e tratamento.

Participacio, recusa e direito de se retirar do estudo

Sua participagdo € voluntaria. Voc€ nao tera nenhum prejuizo se nao quiser participar.

e Vocé podera se retirar desta pesquisa a qualquer momento, bastando para isso entrar
em contato com um dos pesquisadores responsaveis.

e Conforme previsto pelas normas brasileiras de pesquisa com a participacdo de seres
humanos, vocé€ nao recebera nenhum tipo de compensacdo financeira pela sua
participagdo neste estudo.

Confidencialidade

e Os dados serdo manuseados somente pelos pesquisadores e pelo professor responsavel
de modo que nao sera permitido o acesso a outras pessoas.

e O material com as informacdes ficard guardado sob a responsabilidade dos
pesquisadores com a garantia de manutengao do sigilo e confidencialidade. Os dados e
instrumentos utilizados ficardo arquivados com os pesquisadores responsaveis até a
conclusao do trabalho e apds esse tempo serdao destruidos.

e (Caso queira informacdes ou tenha diivida quanto a sua participacao do estudo, entre em
contato com a pesquisadora responsavel: Julieta Ferreira Barros pelo e-mail:
julieta.barros@sempreceub.com ou pelo telefone (61) 98173-4250.

e Os resultados deste trabalho poderdao ser apresentados em eventos e publicagdes
cientificas, entretanto, ele mostrard apenas os resultados obtidos como um todo, sem
revelar nomes, instituicdo a qual pertence ou qualquer informagdo que esteja
relacionada com sua privacidade.

e Se houver alguma consideragao ou duvida referente aos aspectos €ticos da pesquisa ou


mailto:julieta.barros@sempreceub.com

caso queira informar ocorréncias irregulares ou danosas durante a sua participa¢do no
estudo entre em contato com a professora responsavel pela disciplina, professora MSc.
Izabella Rodrigues Melo através do e-mail: izabella.melo@ceub.edu.br ou telefone
(61) xxxx.

Eu, RG , apos
receber uma explicacdo completa dos objetivos do estudo e dos procedimentos envolvidos,
concordo voluntariamente em fazer parte deste estudo.

Brasilia, de de 2024

Participante

Pesquisadora responsavel: Julieta Ferreira Barros

Professora responsavel: MSc. Izabella Rodrigues Melo
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