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Bonds of the child-family binomial before and after the diagnosis of childhood cancer

Vinculos del binomio nifio-familia antes y después del diagndstico de cdncer infantil

Juliana Amaral Rockembach!, Rosani Manfrin Muniz', Michele Cristiene Nachtigall Barboza™,
Aline Blaas Schiavon'V, Bruna Knob PintoY, Franciele Budziareck das Neves"!

Resumo: Objetivo: descrever e analisar os vinculos do bindémio crianca-familia, antes e apds o diagndstico de
cincer. Métodos: estudo qualitativo e descritivo realizado com seis familias de criancas com cancer. A coleta de
dados ocorreu com questdes norteadoras, construcdo de Genograma e Ecomapa, de julho a outubro de 2017 nos
domicilios dos participantes. Realizou-se a andlise temdtica de Braun e Clarke. Resultados: os resultados foram os
vinculos rompidos e os criados antes e apds o cincer. Os principais vinculos rompidos foram as atividades
escolares, os passeios, o convivio com o animal de estimacao e as mudancas na alimentacio. Os vinculos criados
foram as novas amizades no hospital e a utilizagdo de brincadeiras e jogos eletrénicos. Conclusdo: as atividades
lddicas mostraram-se como um interessante instrumento de trabalho a ser utilizado pelos profissionais de saude,
auxiliando na construgio de vinculos, no enfrentamento e na adaptagio da crianca e da familia.

Descritores: Oncologia; Familia; Pediatria; Crianga; Pesquisa Qualitativa

Abstract: Objective: to describe and analyze the bonds of the child-family binomial, before and after the diagnosis

of cancer. Methods: This is a qualitative and descriptive study conducted with six families of children with cancer.
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Data collection occurred with guiding questions, construction of Genogram and Ecomap, from July to October
2017 in the participants' homes. Thematic analysis by Braun and Clarke was carried out. Results: The results were
the broken bonds and those created before and after cancer. The main broken bonds were school activities, walks,
living with the pet, and changes in food. The bonds created were new friendships in the hospital and the use of
games and electronic games. Conclusion: recreational activities proved to be an interesting work tool to be used by
health professionals, helping to build bonds, coping, and adapting the child and family.

Descriptors: Medical Oncology; Family; Pediatrics; Child; Qualitative Research

Resumen: Objetivo: describir y analizar los vinculos del binomio nifio-familia, antes y después del diagndstico de
cdancer. Métodos: estudio cualitativo y descriptivo realizado con seis familias de nifios con cédncer. La recoleccion de
datos tuvo preguntas guiadoras, construccién de Genograma y Ecomapa, de julio a octubre de 2017 en los
domicilios de los participantes. Se realizd el andlisis temdtico de Braun y Clarke. Resultados: los resultados fueron
los vinculos rotos y los creados antes y después del cdncer. Los principales vinculos rotos fueron las actividades
escolares, los paseos, la convivencia con el animal de estimacidn y los cambios en la alimentacidn. Los vinculos
creados fueron las nuevas amistades en el hospital y la utilizacidn de juegos y electrénicos. Conclusién: las
actividades lidicas se mostraron como un interesante instrumento de trabajo a ser utilizado por los profesionales
de salud, auxiliando en la construccién de vinculos, en el enfrentamiento y en la adaptacion del nifio y 1 familia.

Descriptores: Oncologia Médica; Familia; Pediatria; Nifo; Investigacion Cualitativa

Introducio

O cancer infantojuvenil, que ocorre na crianca e no adolescente (entre 0 e 19 anos),
consiste em um conjunto de doengas que apresentam caracteristicas proprias em relacdo a
histopatologia e ao comportamento clinico e pode ocorrer em qualquer local do organismo.
Diferentemente do cancer do adulto, esse tipo de cancer € predominantemente de natureza
embriondria e, geralmente, afeta as células do sistema sanguineo e os tecidos de sustentagio,
sendo os tipos predominantes de canceres pedidtricos a leucemia (28%), o cancer no sistema
nervoso central (26%) e os linfomas (8%). Os fatores de risco relacionados com o estilo de vida
nao influenciam o risco de uma crianga desenvolver cancer e raramente ela pode apresentar
alteracOes genéticas que as tornem propensas a desenvolver certo tipo de cancer.!

O nuimero de novos casos de cancer infantojuvenil esperados para o Brasil, para cada ano
do triénio 2020-2022, é de 4.310 casos novos quando considerado o sexo masculino e de 4.150
considerando o sexo feminino. Esses valores correspondem a um risco estimado de 137,87 novos

casos por milhdo no sexo masculino, e de 139,04 por milhao para o sexo feminino. O progresso do
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tratamento tem sido satisfatorio nas ultimas décadas, de modo que, atualmente, 80% das criancas
podem ser curadas, se diagnosticadas precocemente, e tratadas em centros especializados.!

Apesar das chances de um bom progndstico, o diagndstico de cancer estd cercado de
estigmas e significados simbdlicos relacionados a dor, ao sofrimento e a morte. Ao vivenciar
uma doenca cronica, como o cancer, com um de seus membros, a familia passa por uma série de
alteracoes, como o aumento dos gastos devido a hospitalizagdo, ao transporte e a hospedagem,
ja que, por vezes, o provedor da familia é o mesmo que ird cuidar da crianga, além da
desorganizacéo da rotina familiar devido as responsabilidades acrescidas. Como consequéncia
disso, hd o surgimento de sentimentos, como o medo, a ansiedade e a inseguranca que a familia
e a crianca experenciam durante todo o processo, desde o diagndstico, o processo de tratamento
até a recuperacdo.? Nesse sentido, reflexdes e adaptacdes se mostram importantes para a nova
realidade que a familia enfrenta, sendo necessdrios inumeros ajustes, organizagdes e
redefini¢Oes de papéis para preservar o equilibrio familiar.

O cancer na crianca é uma doenga que requer varios momentos de internacio, pois ela sai
de seu lar e do convivio com seus familiares para adaptar-se ao ambiente hospitalar e a tudo que o
envolve. Nesse sentido, o adoecimento e a hospitalizacdo de uma crianca correspondem a rupturas
em seu cotidiano e de sua familia, visto que passa a estar em um local limitado, no qual as rotinas
hospitalares e o préprio ambiente diminuem a quantidade e a variedade de atividades com as
quais estava habituada a executar, o que pode interromper o seu desenvolvimento natural.?

Desta forma, os vinculos construidos antes e apds a internagdo podem resultar em
mudangas que alteram a dinimica no cotidiano da crianga e no seu desenvolvimento. Entende-
se por vinculo apoiador aquelas pessoas que poderdo participar de dois ou de mais sistemas,
formando um elo, o que facilita no processo de resolucio das crises geradas pela/e na familia.*

Assim sendo, o vinculo constitui-se como uma importante estratégia para a adesdo e a

qualidade dos cuidados prestados a crianga e a familia, j4 que € a partir dessa rede de relacdes
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que os vinculos com vizinhos, comunidade, escola e hospital, poderao, ou nao, potencializar o
processo de desenvolvimento da crianca com cancer e da prépria familia na realizacdo e na
busca por préticas de cuidados.*

Para tanto, considera-se que para descrever e analisar as alteracdes na dinamica da crianga
e familia tem-se o Genograma e o Ecomapa como instrumentos que podem ser utilizados como
estratégias de visualizacdo da conformagdo familiar e dos vinculos que essa familia e crianca
estabelecem em sua vida, entre si e fora dela. Cabe considerar que o Genograma é uma
representacgio grafica da composicdo familiar e dos relacionamentos bdsicos em, pelo menos, trés
geracoes, elaborado por meio de simbolos.® J& o Ecomapa € um diagrama das relacdes entre a
familia e a comunidade, e visa auxiliar na avaliacio dos apoios disponiveis e na sua utilizagio pela
familia. Esse ultimo pode representar a presenca ou a auséncia de recursos sociais, culturais e
econdmicos, sendo o retrato de um determinado momento na vida dos membros da familia.® Esses
instrumentos sio utilizados na drea da saude, incluindo a enfermagem, como uma forma de
representar os processos familiares estruturais, emocionais e afetivos.

A partir do exposto, a proposta da pesquisa estudo torna-se relevante uma vez que
direciona para as dificuldades advindas do diagndstico, do tratamento e do impacto do cancer
na infancia para a crianga e sua familia, além do contexto hospitalar. Portanto, o objetivo do
estudo se centra em descrever e analisar os vinculos do binémio crianga-familia, antes e apds o

diagndstico de cancer.

Método

O presente estudo tem uma abordagem qualitativa e descritiva, com foco na interag¢do
lidica entre a familia e a crianga com cancer a partir da construcdo de Genograma e de
Ecomapa. Para tanto, foi realizado em um municipio do sul do Rio Grande do Sul (RS), de julho a

outubro de 2017. Cabe referir que a cidade na qual o estudo ocorreu nio € tida como referéncia
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para o tratamento oncoldgico em criangas, e, por isso, os participantes da pesquisa viajavam
para a capital do estado, Porto Alegre, para a realizacdo de quimioterapia e dos
acompanhamentos médicos, permanecendo, nos demais periodos do tratamento, em suas
residéncias na cidade em que este estudo foi aplicado.

Para a pesquisa foram adotados como critérios de inclusdo das criancas os seguintes
fatores: a) ter entre 04 e 12 anos; b) ndo estar em interna¢do hospitalar na cidade na qual
realizavam o tratamento durante a coleta de dados; c) ter recebido o diagndstico de qualquer
tipo de cancer; d) estar em condicdes fisicas e psicoldgicas para participar do estudo; e, ainda, e)
residir na cidade na qual o estudo foi desenvolvido, ou em cidades distantes até 50 quilometros.
Os critérios de inclusdao dos familiares foram: a) ser familiar de crianca com idade entre 04 e 12
anos que tenha diagndstico de cancer; e, b) aceitar a sua participagdo nas atividades propostas e
ter plena e total concordancia sobre a participacao da crianga no estudo. Como critério de
exclusao da pesquisa, adotou-se somente as criancas em cuidados paliativos.

Seguindo esses critérios, a primeira familia contatada foi indicada pelo Servico de
Oncologia de referéncia. As demais foram identificadas por meio da técnica snowball (bola de
neve),” que consiste em uma amostra nao probabilistica e ndo feita por conveniéncia, em que os
participantes iniciais indicam novos casos, e esses também indicardo outros participantes,
sucessivamente, até que nao haja novas indicagoes.

Dessa forma, a Familia 01 indicou novos participantes, e as familias seguintes indicaram
outras familias a participarem do estudo. O ponto de satura¢do foi quando a ultima indicou
somente familias que jd haviam sido contatadas para fazer parte do estudo. Por fim, foram
indicadas um total de 08 familias, e, dessas, 06 aceitaram participar do estudo. Ressalta-se que
01 familia negou devido ao fato de a crianca estar se recuperando de um transplante de medula
Ossea e 01 familia ndo respondeu ao convite. Das 06 familias, obteve-se um total de 18 membros

que participaram da presente pesquisa.
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Assim, a pesquisadora realizou um contato prévio com as familias por telefone, explicou
os objetivos da pesquisa e, apds o aceite, agendou a coleta no préprio domicilio dos
participantes. Os instrumentos de coleta de dados utilizados foram, conforme jd especificado, o
Genograma e o Ecomapa, sendo aplicados pela pesquisadora principal do estudo. Para tanto, a
pesquisadora recebeu um treinamento para a coleta de dados durante oficinas oferecidas ao
longo de seu curso de Mestrado.

Logo, o Genograma foi construido em conjunto com a familia, utilizando desenhos que
representaram de forma ludica os membros e os vinculos estabelecidos entre eles. J4 o Ecomapa
foi produzido em cartolina, com a familia no centro e, ao redor, os familiares desenharam,
escreveram ou representaram com brinquedos quais eram as suas principais redes de apoio, bem
como as atividades lidicas (AL), os vinculos perdidos, os vinculos criados e/ou fortalecidos
durante esse processo. A construcdo do Genograma e do Ecomapa foi realizada pelos membros
da familia de forma conjunta. Os desenhos e os simbolos dos Genogramas e dos Ecomapas
foram fotografados e anexados ao estudo sob forma de imagem.

Para a realizacdo dos desenhos, foi apresentada para as familias uma legenda
representada por: a) uma linha reta como vinculo fraco; b) duas linhas retas como vinculo
moderado; ¢) trés linhas retas como vinculo forte; d) uma linha sinuosa representando o vinculo
conflituoso; e¢) uma linha vermelha transversal caracterizando o vinculo pouco interrompido; f)
duas linhas vermelhas como vinculo parcialmente interrompido; e, por fim, g) trés linhas
vermelhas como vinculo rompido. Durante a constru¢do do Genograma e do Ecomapa foram
propostas as familias as seguintes questdes norteadoras: a) represente como era, em um
momento anterior ao diagndstico, o seu dia a dia e o de seu filho?; b) como eram as brincadeiras
da crianca antes do diagndstico?; c¢) o que a familia costumava fazer para se divertir antes do
diagndstico?; c) como € a rotina de brincadeiras e de lazer agora?; d) como vocé se sente

brincando com o seu filho neste periodo pds diagndstico?; e) desenhem as atividades que nao

Rev. Enferm. UFSM, Santa Maria, v11, p. 1-21, 2021



7 | Rockembach JA, Muniz RM, Barboza MCN, chiavon AB, Pinto BK, Neves FB

sdo mais realizadas; e, f) quais brincadeiras e atividades de lazer vocés gostariam de voltar a
realizar? A proposi¢do de ambas as atividades teve, em média, um tempo de duracdo de duas
horas. Mostra-se importante referir que as falas dos participantes durante a constru¢iao do
Genograma e do Ecomapa foram gravadas com aparelho de dudio.

Os principios éticos considerados para realizagido deste trabalho foram assegurados
conforme a Resolu¢ao n® 466/2012, do Conselho Nacional de Satide do Ministério da Sauide,? e da
Resolu¢io do Conselho Federal de Enfermagem (COFEN) 311/2007.° Este estudo obteve
aprovagio do Comité de Etica em Pesquisa sob o parecer nimero 2.130.783, em 21 de junho de
2017. Ainda, as criancas participantes da pesquisa assinaram o Termo de Assentimento Livre e
Esclarecido e os familiares assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, que foram
elaborados em duas vias, ficando uma cépia com os participantes e outra com a pesquisadora.
Ademais, as familias participantes foram identificadas por numerais, e os individuos que
compode cada familia foram identificados por meio de nomes ficticios. Exemplo: Jodo, pai da
Familia 01, Maria, filha da familia 02.

A analise dos dados obtidos na pesquisa foi realizada com base na proposta de Analise
Tematica, contemplando suas seis fases.’” Os dados gravados em dudio foram transcritos na integra,
lidos e relidos, objetivando a familiarizacio com os mesmos conforme a fase 1 da andlise. As fases
seguintes foram realizadas por meio do uso do software Ethnograph, a fim de auxiliar no processo
de geragao de cddigos (fase 2), procura e revisao de temas (fase 3 e 4) e defini¢ao dos temas (fase 5).
ApGs essas etapas, o relatdrio final (fase 6) foi elaborado de acordo com os temas construidos a

partir do agrupamento dos cédigos com os principais resultados da pesquisa.

Resultados
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Familia 01

Familia composta por Bianca, cinco anos, sua irma Bdrbara, de 10 anos, sua mae Beatriz, 41
anos, e Beto, pai, 40 anos. Bianca foi diagnosticada com Leucemia Linfoide Aguda em 2016, aos
quatro anos de idade. Ambos os pais eram professores, porém a mae teve que se afastar do trabalho
para poder acompanhar a filha durante o tratamento. Bianca passava dias em Porto Alegre (RS) e
outros dias em sua residéncia. Apds o diagndstico de Bianca, as AL da Familia 01 mudaram, os
vinculos foram interrompidos e outros fortalecidos, conforme expresso no Ecomapa (Figura 1)

desenvolvido pela familia, sendo que Bianca e Barbara desenharam e seus pais ajudaram a escrever.

Figura 1- Ecomapa familia 01.

No Ecomapa da Familia 01, verificam-se as AL que sofreram mudancas depois do
diagndstico, em que passeios e encontros com os outros parentes deram espaco ao vinculo
conflituoso/estressante com as internacdes, o medo, o estresse e todas as duividas relacionadas
ao tratamento. Os pais também tiveram mudancas em suas atividades e expressaram o vinculo
com o trabalho que precisou ser interrompido. Além disso, Bianca teve que parar de frequentar
a escola que estava apenas ha dois meses, vinculo fraco que ainda estava se fortalecendo, mas

que teve que ser interrompido apds o diagndstico.
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A Familia 01 também desenhou o vinculo forte com os animais de estimacao que teve que
ser interrompido devido ao tratamento de Bianca. Por medo de que os animais causassem algum
maleficio para a menina, os pais decidiram dod-los para outra familia. A alimentacéao foi outro
ponto trazido pela familia ao falar dos vinculos interrompidos apds o diagndstico. Desenhando
uma cenoura, Bianca e Bdrbara contaram que tiveram que tirar os vegetais crus e as frutas da
alimentacao da familia.

Em relacdo as AL que envolvem brincadeiras, a Familia 01 relatou o vinculo moderado
com a recreacdo no hospital, pois nem sempre Bianca sentia animo para brincar. Quando
voltava para o domicilio, a Familia 01 considerou que o vinculo com as brincadeiras foi
interrompido em partes, pois Bianca tem limitacdes fisicas relacionadas ao tratamento. Dentre
todos os vinculos interrompidos na Familia 01, brincar na praga foi a atividade que Bianca

relatou sentir mais falta.

Familia 02

A Familia 02 € composta por Jodo, 10 anos, filho de José, 64 anos, e Joana, 55 anos. Jodo
tem dois irmaos mais velhos, Joice, de 27 anos, e Jonathan, de 32 anos, que nio moram na
residéncia da familia. Os pais possuem um minimercado junto a sua residéncia. Jodo foi
diagnosticado com Rabdomiossarcoma aos seis anos de idade, com metdstase pulmonar,
hepatica, intestinal e dssea. Ja realizou tratamento cirdrgico, quimioterdpico injetdavel e oral. O
Ecomapa (Figura 2), que demonstra as relacdes e vinculos da Familia 02, foi desenhado por Joao,

com o auxilio dos outros participantes.

Figura 2 - Ecomapa da familia 02.
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A Familia 02 representou no Ecomapa o vinculo estressante com as viagens para Porto
Alegre (RS) para realizar o tratamento. Além dessa questio com as viagens, Jodo demonstrou
como sendo estressante o vinculo que criou com a mascara e o alcool gel, devido a imunidade
baixa e os cuidados com o cateter. Além disso, o vinculo com a escola teve que ser interrompido
e alguns amigos o visitavam com pouca frequéncia. Agora, numa fase em que estd com a
imunidade mais alta, as brincadeiras com os amigos estio sendo retomadas aos poucos.

As AL relacionadas as brincadeiras e aos jogos foram restritas na rotina da Familia 02.
José contou que gostava muito de levar Jodo na praca para brincar e jogar futebol, mas que, apds
o diagndstico, esse foi um vinculo que teve de ser totalmente interrompido. Esse vinculo com

atividades ao ar livre foi trocado por jogos eletrénicos no computador e no celular.

Familia 03
A Familia 03 € composta por Mateus, 11 anos, sua mae, Marta, 33 anos, do lar, o pai,
Marco, 32 anos, seguranca, e a irma de seis meses, Mariana. Mateus foi diagnosticado com

Leucemia Linféide Aguda (LLA) em 2016 e estd em tratamento desde entdo. Além do
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diagndstico de LLA, Mateus é portador de Sindrome de Down e a mée diz que o menino, desde
pequeno, frequenta uma escola especial, mas que ndo desenvolveu habilidades para desenhar.
Por esse motivo, na construcdo do Genograma e do Ecomapa Mateus fez alguns simbolos e
pediu para a mae desenhasse o que ele queria. No desenho da Familia 03, Marta representou os
homens com triangulos e as mulheres com circulos. Os vinculos da Familia 03 estao
representados no Ecomapa (Figura 3):

Figura 3 - Ecomapa familia 03.
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Mateus e Marta colocaram no Ecomapa o vinculo de estresse com as internacdes e os
longos periodos fora de casa. Marta diz que ficava longe do marido por muito tempo porque
Marco trabalha, nio podendo acompanhd-los, e Mateus relata que sente muita falta do pai.
Outro vinculo estressante para a familia é fazer com que Mateus use a mascara facial quando
estd com a imunidade baixa apds as sessdes de quimioterapia. Além disso, a mie falou o quanto
se preocupa com os cuidados com o cateter do filho, ja que tem medo de que ele o desloque e
precise passar por um novo procedimento. Por esse motivo, algumas brincadeiras que Mateus

costumava fazer foram parcialmente interrompidas, como brincar na rua e jogar bola.
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A Familia 03 trouxe o vinculo forte que criou com a “Casa do Careca” que € como Mateus
chama o Hospital e a Casa de Apoio que ficavam em Porto Alegre (RS). Pode-se perceber que, de
forma ludica, Mateus criou novos significados para a doenca e a hospitalizacao. Mateus falou de
forma muito carinhosa de sua amiga “Lulu”. Eles se conheceram na escola de educacao especial
que ele frequentava e ficaram muito amigos desde entdo. Marta contou que Lulu € a Unica amiga

que Mateus manteve mesmo depois do diagndstico, que ela sempre o visita e que brincam

muito.

Familia 04

A Familia 04 € composta por Rafael, de oito anos, diagnosticado com Leucemia Mieldide
Aguda (LMA) em janeiro de 2017, sua mae Raquel, 53 anos, do lar, o pai Roberto, 67 anos,
aposentado, e suas irmas, Renata, 27 anos, Raissa, sete anos e Rita, quatro anos. Participaram da
coleta de dados Rafael, Raquel, Raissa e Rita, sendo que Rafael desenhou o Ecomapa (Figura 4).

Figura 4 - Ecomapa familia 04.
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Devido as restricdes do tratamento e a imunidade baixa, Rafael brinca somente com suas

irmas adaptando as brincadeiras, e Raissa e Rute cuidam para que ele ndo se machuque. O
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vinculo com outras criangas foi totalmente interrompido, uma vez que ele deixou de frequentar
a escola apds o diagndstico.

Desse modo, devido a imunidade baixa de Rafael, a Familia 04 precisou se desfazer dos
animais de estimacdo. As criangas tinham um vinculo muito forte com os dois gatos e o
cachorro da familia, com quem brincavam diariamente. O vinculo teve de ser rompido, mas as
criancas guardam fotografias com os animais, mostrando-as de forma afetuosa durante a
constru¢do do Ecomapa.

Além desse vinculo rompido, Rafael representou, no Ecomapa, as restri¢des relacionadas
as duas atividades das quais gosta muito: futebol e pescaria. Raquel contou que Rafael sempre
gostou muito de pescar e que seu tio sempre o levava aos finais de semana, tendo sido esse o

vinculo de que Rafael sente mais falta.

Familia 05

A familia 05 é composta por Artur, nove anos, a mae Ana, 39 anos e o padrasto Alberto,
38 anos. Os pais de Artur separaram-se quando ele ainda era pequeno e Artur tem um vinculo
muito forte com Alberto. O menino foi diagnosticado com Leucemia Mieléide Cronica (LMC)
em 2014, iniciando o tratamento com quimioterapia e, em julho de 2016, realizou um transplante
de medula dssea. Artur desenhou o Ecomapa (Figura 5), colocando no centro a sua familia,

composta por ele, por sua mae e seu padrasto.

Figura 5 - Ecomapa da familia 05.
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Como vinculos fortes criados apds o diagndstico de Artur, foram representados o hospital
e os medicamentos. Artur contou os medicamentos que toma, sabendo o nome de todos e como
cada um ajuda em sua doenca. O menino demonstrou conhecimento acerca das restricoes
relacionadas ao seu tratamento e apresentou, no Ecomapa, o vinculo que teve que ser
interrompido com determinados alimentos, como nozes, amendoim e chimarrao.

Outro vinculo forte trazido pela Familia 05 sdo as viagens para Porto Alegre (RS). Artur
contou que ficou muito amigo de um motorista da prefeitura que sempre o levava. Acerca das
questdes que envolvem as internacdes e viagens, Ana trabalhava em uma fébrica de doces e teve
que parar apds o diagndstico de seu filho uma vez que tinha que acompanha-lo.

Artur contou que gosta muito de desenhar, reproduzindo, em seu Ecomapa, os desenhos
que fazia nos periodos em que estava internado no hospital. Desenhava coisas das quais sentia
saudade e vontade de fazer, por exemplo, pular em cama eldstica, andar a cavalo e jogar futebol
em um campo na frente de sua casa. Também desenhava carros de policia, pois sonha em ser
policial. Durante o periodo de interna¢do, o menino disse que fez amigos no hospital, mas que
nao brincava muito enquanto estava internado, limitando-se a um vinculo forte com jogos

eletronicos no computador.
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Desde que foi diagnosticado, Artur teve de interromper o vinculo com a escola e com os
amigos da rua. Apds o diagndstico, o menino contou que se sentia muito triste, pois ficava
olhando pela janela enquanto os amigos da rua brincavam e jogavam bola.

Dentre as AL da Familia 05, pescar, andar a cavalo e tomar banho de rio foram as atividades
interrompidas desde o inicio dos sintomas de Artur. Ana contou que gostavam muito de ir para a

zona rural e que seu filho gostava de pescar e tomar banho de rio, além de andar a cavalo.

Familia 06
A Familia 06 é composta por Sofia, cinco anos, sua mae Sara, 34 anos, do lar, o pai Sergio,
38 anos, caminhoneiro e o irmdo Samuel, de um més de idade. Sofia foi diagnosticada com

Osteossarcoma ha cerca de dois anos.

Figura 6 - Ecomapa da familia 06.

O Ecomapa foi desenhado pela prdpria Sofia, representando os vinculos da Familia 06
com simbolos que fez com massa de modelar e desenho. A mie escreveu e auxiliou a filha na
realizacido da atividade. A Familia 06 tinha como AL ir na praga juntos, gostavam de levar Sofia
para brincar e passear. Essa era uma atividade muito presente na vida deles, sendo relatada

como um vinculo forte que foi totalmente interrompido apds o inicio do tratamento da filha.
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A Familia tem um cachorro e um coelho como animais de estimac¢do. Embora tenha sido
indicado que seria melhor para Sofia que se desfizessem dos animais, os pais optaram por apenas
afastar um pouco a filha do convivio enquanto estava em uma fase mais debilitada do tratamento.
Acreditam que o vinculo com os animais ajuda Sofia a encarar o momento que estd vivenciando.

Apds o diagndstico, afastaram-se da familia e dos amigos, e criaram novos vinculos com
outras familias de criangas com cancer, com a equipe do Hospital, e com a equipe de uma Unidade
Bdsica de Saide (UBS) que vai a residéncia da familia para realizar curativos no cateter usado por
Sofia. Além disso, a Familia 06 relatou os vinculos de Sofia que foram interrompidos com a Escola
que parou de frequentar e as restri¢des alimentares impostas pelo tratamento. Como vinculo forte

da menina, indicou as massas de modelar, as brincadeiras com bonecas e os jogos no celular.

Discussao

O céancer é uma doenga que vem permeada de sentimentos negativos e, portanto, receber
tal diagndstico € dificil para qualquer pessoa, principalmente para uma crianca e sua familia.""*
Sabendo que a crianca é uma integrante da familia, quando ela estd doente, a maioria dos outros
membros € atingida, principalmente os seus cuidadores.!*™

Considerando as conversas com as familias, constatou-se que o diagndstico de cancer na
crianca trouxe sentimentos de medo, sobrecarga e estresse. Os pais precisaram mudar sua
rotina, afastaram-se dos outros membros da familia e mudaram a dindmica familiar. Para eles, o
cancer sobrepde-se as outras atividades, levando a priorizarem a atencao e os cuidados com a
crianca doente. Assim, a familia atravessa um periodo de adaptacéo, passando a ter necessidades
especiais relacionadas a doenca e ao tratamento.'>!

Desse modo, identificou-se que, apds o diagndstico de cancer na infancia, a crianca teve
um rompimento de suas atividades escolares, e, consequentemente, das atividades ludicas

realizadas na escola e do convivio com os colegas. As criancas das Familias 01, 03, 04 e 06
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tiveram suas atividades escolares interrompidas. Ja as Familias 02 e 05 apontam que, apesar de a
crianca nao estar frequentando as aulas, as atividades escolares foram adaptadas para que ela
nao perdesse o ano letivo. Além da escolaridade, a crianca com cancer encontra restricdes em
seu convivio social, uma vez que o cancer na infancia interfere na prdtica de brincadeiras em
grupo, nas relagdes sociais e interpessoais na comunidade em que estd inserida.’**

Para as familias deste estudo, o convivio social das criancas foi parcialmente
interrompido, uma vez que, com o tratamento e a imunidade baixa, ficam suscetiveis a
infeccoes. Além disso, observa-se que as restricdes ocorreram também quanto aos animais de
estimacdo, mesmo que se saiba que a crianga doente possa ter momentos de alegria ao brincar
ao lado do seu animal. Embora as familias e alguns profissionais mostrem-se receosos em
relacdo ao convivio entre a crianca e os animais, estudos apontam as vantagens de permitir tal
pratica desde que os devidos cuidados sejam tomados para evitar infec¢do.'*®

As atividades ludicas, antes exercidas de forma intrinseca na rotina infantil, tornam-se
dificeis para as criangas estudadas, pois, ao enfrentarem e a vivenciarem o cancer, necessitam
adaptar-se a uma nova realidade. Além disso, o tratamento oncoldgico proporciona efeitos
colaterais que fazem com que a crianca ndo tenha disposi¢ao para brincar, além de diminuir o
tempo livre para atividades de lazer." Em contrapartida, o lidico, no ambito hospitalar, foi
preservado, mantendo-se como ferramenta estimulante para o desenvolvimento infantil. As AL
durante as internagdes sao compreendidas como fundamentais, pois entende-se a importancia
de preservar tais acOes para que a crianga ndo perca por completo as ferramentas que lhe
propiciam crescimento cognitivo e emocional.”

Outro aspecto a ser destacado foi a possibilidade de a crianca realizar atividades ludicas
estando liberada pela equipe médica, contudo, os familiares ainda encontraram resisténcia e
medo de que ela se machuque durante a atividade. Desse modo, evidencia-se o quanto é

necessario o esclarecimento de dividas dessas familias, para que se empoderem e propiciem um
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ambiente de cuidados que vise o desenvolvimento infantil sauddvel e que a felicidade da crianca
seja superior a esse medo. Assim, € relevante o quanto uma familia bem assistida pelos
profissionais da drea da saude pode proporcionar um brincar saudavel a crianca com cancer,
bem como ser uma familia mais tranquila frente a esta AL.

No que se refere a selecao dos participantes da presente pesquisa, cabe uma consideracao
pelo fato de uma das criancas apresentar sindrome de Down, o que exige uma andlise especifica
tendo em vista as questdes relacionadas ao desenvolvimento infantil. Além disso, cabe ressaltar
que o estudo analisou o impacto que o cancer na infancia traz nas atividades ludicas e no
desenvolvimento infantil de forma qualitativa e a curto prazo. Salienta-se a relevancia de
estudos que analisem, também, esse impacto a longo prazo, procurando estabelecer uma
compara¢do com criancas que nio tiveram cancer infantil.

Como limitacdes do estudo cita-se a dificuldade em encontrar os participantes que
obedecesse aos critérios propostos. Isso deve-se, principalmente, pelo fato de a pesquisa ser
feita em uma cidade na qual ndo hd o atendimento oncoldgico infantil como um servico de

referéncia em saude.

Conclusio

Este estudo possibilitou a descricao e a andlise dos vinculos da crianca e da familia, antes
e apos o diagnodstico de cancer, realizadas a partir do Genograma e Ecomapa. Mediante os
dados, pode-se identificar que o cadncer modifica, em diversos aspectos, a vida das criancas e de
suas familias, rompendo diversos vinculos. Dentre os principais destacam-se as atividades
escolares, os momentos de lazer e o convivio com outras criancas, somados aos passeios ao ar
livre, 2 mudanca na alimentagdo e o distanciamento do animal de estimagdo. Contudo, diante

dessas alteracdes e da adaptacio ao novo contexto da vida, novos vinculos foram criados, bem
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como novas amizades surgiram dentro do ambiente hospitalar, em especial no espaco de
recreacdo, local que promove o entretenimento sem restri¢coes, sob orientagdes médicas.

Cabe salientar que a principal contribui¢do deste estudo para a prdtica com criangas com
cancer e suas familias estd na importancia do estimulo para a realizacdo da AL, uma vez que é
imprescindivel para o desenvolvimento cognitivo e social da crianca, além de tornar o ambiente
mais leve e agraddvel. Destaca-se que as AL favorecerem a construc¢do de vinculos seguros, e
promovem saude e bem-estar, além de colaborarem no enfrentamento e na adaptacio da vida
devido as mudancas que a doenca estabelece. Entretanto, percebe-se, ainda, o quanto ela é
pouco utilizada como ferramenta de trabalho pelos profissionais de saude, aos quais se sugere a
necessidade de uma capacitagio e instrumentalizacdo com esta metodologia de trabalho, a fim
de evidenciar a sua importancia e os efeitos positivos na vida das criancas e das familias que

vivenciam o diagndstico do cancer infantil.
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