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PROXIMOS, POREM DISTANTES: A INTERAQAQ CONJUGAL DE PAIS E MAES
DE CRIANCAS COM CANCER

Fernanda Machado da Silva*
Lucila Castanheira Nascimento**

RESUMO

O diagnostico de uma doenca crbénica, como o cancer infantil, € acompanhado de uma série de mudangas que
alteram todo o equilibrio da familia em seus diferentes subsistemas, incluindo o conjugal. Este € um estudo
reflexivo que teve como objetivo contribuir com as discussfes acerca do distanciamento do casal como uma das
possiveis repercussdes que a doenga da crianga traz a interacdo de pais e maes de criangas com cancer. Para
subsidiar a reflexdo, procedeu-se a uma revisao da literatura em bases de dados internacionais, no periodo de
1997 a 2010, utilizando-se descritores controlados em diversas combinacfes. Os resultados destacam algumas
mudangas que o cancer traz a interacdo conjugal desses casais, de acordo com as fases da doenca e as
diferentes formas de ocorréncia desse distanciamento durante o tratamento da crianca. Evidenciam a interagao
conjugal de pais e maes de criangas com cancer como um importante foco de cuidado a ser considerado pelos
profissionais de salde, especialmente dos enfermeiros, com vistas a apoiar e incentivar o casal a buscar
estratégias para mobilizar seus préprios recursos e ampliar as possibilidades de uma convivéncia mais estreita,
em prol do tratamento da crianca.

Palavras-chave: Neoplasias. Crianga. Conjuges. Relagdes Familiares. Enfermagem.

maior parte das pesquisas, tanto no contexto
INTRODUCAO nacional quanto no internacional, ainda € focada
em cada individuo que compde a familia, e uma
O diagnostico de cancer na familia € um dosespecial importancia é dada a maneira como as
eventos mais estressantes para seus meffibrosmaes lidam com a doenca de seus fifhosto
Conviver com uma doenga cronica como ofaz com que a produgdo cientifica que trata das
cancer pode levar a uma série de sentimentogpercussées do cancer infantil na dinamica
que nao eram frequentes — como ansiedadeonjugal de pais e mées ainda seja incipiente,
culpa, medo, raiva e sofrimento — e que levam aanto na literatura nacional quanto na
uma nova configuracdo das necessidades d@ternacional.
cuidado, interacdo social e reorganizacdo de Os estudos disponiveis que abordam o
papéis na familfd®. No contexto da doenca, relacionamento de casais pais de criancas com
além do aumento das necessidades da familia, @ncer trazem as repercussbes positivas e
0 estremecimento das relagdes entre oOsegativas do adoecimento da crianga na
membro€), os quais podem se beneficiar deinteracdio conjugdl”. A partir de seus
intervencdes vindas dos profissionais de saldeesultados, observamos que aqueles casais que
em especial da equipe de enfermagem, pargivenciam com maior veeméncia os aspectos
minimizar as repercussoes da doenca e melhorgiegativos sdo os que mais necessitam da atengdo
a qualidade de vida dos familiafés e cuidado dos profissionais ao longo da dificil
Muitos estudos tratam da experiéncia dotrajetéria do cancer infantil, em que esses pais e
cancer infantil sob a otica da crianca doente, denies representardo para a crianga a principal
seu pai, da sua mde e até de seus irmdos. #nte de cuidado, apoio, amor e carinho.
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Considerando os aspectos mencionados, esfeis e maes vivem um periodo de adaptagéo, em
estudo se propbe a oportunizar uma reflexd@ue pode haver a estabilidade, a progresséo ou a
acerca de uma das possiveis repercussdes quenadanca suUbita do quadro clinico da crianca.
doenca da crianca traz a interacdo desses casdigssa € uma fase delicada para o casal, que se
o distanciamento conjugal, e sobre a importanciarganiza de acordo com as mudancas impostas
de considera-lo como foco de cuidado e dgoela doenca do filho e por meio do intercambio
producdo cientifica dos profissionais de saudale papéis para os cuidados. J& o medo da perda e
em geral e, principalmente, dos enfermeiros.  as questbes de morte e luto caracterizam a fase
terminal, pois este é o periodo em que a
METODOLOGIA possibilidade de morte da crianca se torna mais
concreta para o casal, o que pode gerar um forte

Para subsidiar a reflexdo sobre este temgesequ'.“b”? em seu drelacmnamento,l
procedeu-se a uma revisdo da bibliografigPfopPorcional 1aos recursos de que o casa

especifica publicada no periodo de 1997 a 201(flisponha para lidar com perdas em conjunto,
m como ao historico de cada um dos conjuges

buscando-se artigos nas bases de dad ;. >
CINAHL, PsycINFO, Scopus, CUIDEN no tocante a perdas passadas e a superacao

LILACS e Pubmed, por meio de diferentes d€stas perdas.

combinacdes das seguintes palavras-chave: & Importante que os estudos com casais,
Neoplasms, Child, Marriage, Spouses, Fam“ypiartlcularm_ente com pais de criancas com
Relations e Nursing. A analise das referéncia$aNCel, sejam realizados considerando-se essas
selecionadas permitiu a identificacdo de temadliférentes fases da doenca, ja que a cronicidade

relacionados as repercussbes do cancer o%a patolo_gla er?). Iqugstado Ideterrglna ~um
crianca na interacdo conjugal de pais e maegomprometimento biologico de longa duragao e

entre os quais destacamos aqueles quge ,c%raterdpr(?[gr?sswoi que :jmplcljca em Iltongos
evidenciam o distanciamento da diade conjugaP®''0C0S de lratamento, podendo resuiiar na

A n . . iccs i Hglé—lS)
durante a experiéncia do cancer infantil. cura, remissao 9“ r_eC|d|va da doé )
As circunstancias adversas geradas pela

. doenca da crianca demonstram as forcas e
RESULTADOS E DISCUSSAO fragilidades da unido desses cdb&is A
literatura nos traz que, nas fases subsequentes ao
O relacionamento do casal ao longo da gjagnéstico, as mudancas negativas se ddo em
trajetoria da doenca da crianca . maior intensidade para aqueles cuja crianca esta
O diagnostico do cancer da crianGagoente por, no maximo, um ano, enquanto as
imediatamente coloca o casal em uma situacagydancas positivas sdo melhor observadas
de cris€®. As primeiras questdes relativas aonaqueles cuja crianca esta doente ha dois ou trés
relacionamento conjugal surgem logo apds Oynps, Para pais e maes de filhos cujo cancer foi
diagnostico, manifestando-se em um periodo d%iagnosticado ha quatro anos ou mais, ha uma
duas semanas a quatro mggég diminuicdo significativa das mudancas, sejam
O cancer infantil, assim como outras g|as positivas ou negativas. Quando se instala a
patologias cronicas, possui fases subsequentesigse de remissdo, a familia tende a voltar ao
distintas, sendo as trés principais a de crise, Aormal, experimentando uma sensacdo de
cronica e a termindf*®. As repercussdes do fortalecimento, inclusive na relacdo entre a
adoecimento da crianca respondem a essafiade; todavia, todo 0 processo de crise se
diferentes fases e o casal tem de lidar com aginstala caso sobrevenha a recorréncia da
demandas e necessidades de cada uma delasdaenggml).
fase de crise € aquela em que o casal se depara gstydos mostram que as principais mudancas
com o impacto inicial do adoecimento da crian¢anegativas na interagdo desses casais observadas
e com suas incertezas. Nesse periodo, que $@ contexto de doenca da crianca foram o
estende desde o pre-diagndstico ao inicio dumento do estresse interpessoal entre os
tratamento, o casal se vé diante de novaganjuges, a tendéncia de uma das partes a se

escolhas e decisbes importantes para @solar e se sentir desamparada, prejuizos a
tratamento da crianga. Durantefase cronica
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sexualidade e intimidade do casal e as atividadesm dos cOnjuges protagoniza os cuidados da
de lazef®. Em contrapartida, sdo observadoscrianca, permanecendo em tempo integral com o
aspectos positivos no contexto da experiénciafilho doente, ja que seu consorte comumente esta
principalmente para aqueles casais quempossibilitado de se afastar do trabalho e se
convivem h& mais tempo com a doenga, taiencontra na cidade de origem da familia. Muitas
como: unido do casal, percepcdo dos tracosezes a equipe de saude responsavel pelo
pessoais e comportamentais do conjugetratamento da crianca interpreta esse afastamento
aumento da capacidade de resolugdo deomo negligéncia da parte que participa menos
conflitos, maior confianga interpessoal e apoiodos cuidados, sem considerar as dificuldades por
muGtud***", que passam 0s pais e maes que permanecem

Diante das diversas naturezas das mudancasenos tempo com a crianga durante os periodos
decorrentes do adoecimento da crianga, na vidde hospitalizagao.
desses pais e maes, faz-se necessario que osO distanciamento fisico pode ser ilustrado
profissionais se atentem as suas demandappr aqueles casais cujos componentes se
dificuldades e potenciais prejuizos a interacdo dalispdem a participar ativamente do tratamento
casal, os quais podem culminar em crisesla crianca, revezando-se em seus cuidados
conjugais e tornar esses casais menos sensivelgrante a internacao; entretanto, mesmo ambos
as necessidades da crianga doente e dos demais cOnjuges estando dispostos a compartilhar as
filhos saudaveis, e ainda, menos aptos a lidaresponsabilidades durante as internacdes e
em conjunto, com as situacfes estressantes ppdendo contar com a presenca e
desafiadoras, comuns na trajetoria do cancer ddisponibilidade do outro, a permanéncia
crianca. conjunta do casal em tempo integral €

impossibilitada pelas normas institucionais que
Préximos, porém distantes: o distanciamento controlam o fluxo de pessoas que circulam e
do casal no contexto da doencga do filho permanecem na unidade hospitalar.

A dindmica conjugal acompanha a evolucdo Por fim, o distanciamento afetivo esta
do céancer infantil, levando o casal a vivenciarcomumente interligado aos demais tipos de
periodos de maior distanciamento, gragas d&istanciamento e consiste na falta de sintonia e
intensidade das demandas das fases majgoximidade do casal, muitas vezes agravada
criticas, ou periodos de maior proximidade,pela comunicacdo precaria entre a diade. Esse
quando ha melhora transitéria do quadro clinicalltimo pode levar & sensacdo de “estar muito
da crianc§. distante do companheiro”, considerando o pouco

Existem trés tipos de distanciamentodialogo e a partilha deficitaria de sentimentos,
comumente observados durante a experiéncieespeito e consideracdo, mesmo quando
desses casais: o distanciamento geogréficdisicamente proximd¥.
observado quando um dos cdnjuges permanece Todos esses aspectos muitas vezes passam
na cidade de origem, enquanto o outro assume akespercebidos aos olhos da equipe ou séo
cuidados da crianga de maneira integral, durantsubestimados por, na maioria das vezes, nao
a hospitalizagdo; o distanciamento fisico, queserem aparentes. Os casais, principalmente o0s
ocorre nos casos em que, embora estejam mgue vivenciam a fase de crise da doenca crbnica
mesma cidade onde se da o tratamento ddo filho, tendem a dissimular uma aparéncia de
crianga, ndo € possivel a permanéncia conjuntaida “normal”, incluindo a flexibilidade em
de pais e maes no espaco hospitalar, e paelagcdo aos problemas de ordem conjugal,
altimo, o distanciamento afetivo, que é mesmo na presenca adversa e “anormal” da
decorrente dos demais (geogréfico e fisico) @oenca cronic®). Dessa maneira, a fragilidade
pode ocorrer tanto para agueles casais quda interacdo desses casais, agravada pelos
permanecem mais proximos durante odiferentes tipos de distanciamento, é deixada de
tratamento quanto para aqueles que séado, inclusive para evitar conflitos e discussdes
encontram distantés). caso um dos lados se manifeste reivindicando

Como exemplos de  distanciamento mudancas.
geogréafico destacam-se aqueles casais em que
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@] distanciamento conjugal, CONSIDERACOES FINAIS
independentemente de seu motivo ou natureza,
fragiliza areas importantes do relacionamento H&a poucos estudos que tratam das
dos pais e méaes de criancas com cancerepercussdes do cancer da crianga na relagéo
principalmente no campo da comunicacdo, queonjugal dos pais, porém aqueles que abordam
se torna mais restrita, dificultando tanto a trocaesse aspecto nos trazem que muitas sSao as
de informacdes sobre o tratamento da criangcmudangas que ocorrem na vida desses casais, de
qguanto a discussdo de assuntos relacionadosaiidem tanto positiva quanto negativa. Observa-
propria interacdo muatua, o que pode predispor se que as mudancas negativas sdo aquelas que se
casal a conflitos de ordem conju§al’. Essa tornam mais pronunciadas, ja que trazem
dificuldade de aproximacdo dos coOnjuges fazprejuizos emocionais e alteram a interagéo
com que, mesmo aqueles que tém alesses casais no contexto de doenca do filho. Por
oportunidade de permanecer no mesmo espageso elas sdo merecedoras de uma atengao
fisico ou que se encontram com frequénciagspecial por parte dos profissionais de saude, e
sintam-se distanciados enquanto marido em particular dos enfermeiros, no sentido de
mulher, j& que o pouco tempo compartilhado éacessar informagdes preciosas sobre o
insuficiente para que o casal cuide dos aspectgelacionamento conjugal dos casais, inclusive as
fragilizados da relac&0®. Assim, quanto menor anteriores a experiéncia do adoecimento da
o tempo despendido no cuidado referente asrianca, a fim de obter parametros para avaliar
guestdes conjugais, maior serd o prejuizgjuais as areas mais prejudicadas e os déficits que
ocasionado e mais dificeis se tornardo amais se pronunciaram na vida desses casais. Ja
retomada e o resgate posterior da conjugalidades casais que vivenciam mudangas positivas sao
desses caséls capazes de utilizar suas fortalezas a favor de sua
O distanciamento do casal pode se originar d@arceria durante esta experiéncia, o que sera
mudanca de foco imposta pelo adoecimentdenéfico para a crianga no curso de seu
cronico da crianca, de maneira que ela e sutratamento. Esses casais tornam-se capazes de
doenca passam a ser o foco central na vida decompartilhar suas experiéncias e as estratégias
casal e o alvo do direcionamento de toda a sudesenvolvidas no curso da doenca de seus filhos,
energia fisica e psiqui®a Este afastamento, a constituindo-se em importantes fontes de apoio
sobrecarga causada pelo tratamento, o estado @gara os demais pais e maes fragilizados pelos
tensdo, o estresse, a ansiedade e o nervosismeejuizos causados pela doenca da crianga.
consequentes a experiéncia de ter um filho com No tocante ao distanciamento, o qual agrava
cancer causam ou potencializam os problemasignificativamente 0S prejuizos ao
de ordem conjugal, por isso devem serrelacionamento desses casais, € importante que
compreendidos pela equipe sem juizos de valoQs profissionais, entre eles o enfermeiro, o qual
nos casos em que um dos pais ndo posgeermanece grande parte do tempo proximo as
acompanhar o conjuge durante a internacdo deriancas e a esses casais, ampliem as
crianga. Quando ha o distanciamento os casaigossibilidades para a convivéncia do casal
tendem a cuidar menos de si, o que dificultadurante a internacdo da crianca. E desejavel que
ainda mais a dedicacdo aos cuidados da crianch@ja incentivo, dentro das possibilidades e
j& que podem estar enfraquecidos para lidar comormas institucionais, a uma maior permanéncia
tantas situacdes adversas e delicadas, impostaenjunta desses pais e méaes, além do estimulo
por uma doenca cronica, como é o cancepara que se revezem nos cuidados da crianga e
infantil. busquem apoio de outros familiares para tal,
ampliando, assim, as suas possibilidades de
convivéncia e a preservagdo do espaco conjugal.

CLOSE, HOWEVER DISTANT: THE MARITAL RELATIONSHIP BE TWEEN PARENTS OF
CHILDREN WITH CANCER

ABSTRACT
The diagnosis of a chronic disease like child cancer is followed by a series of changes that alter the whole family
balance, in its different sub-systems, including the marital relationship. This reflexive study aimed to contribute to
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discussions about the estrangement between a couple as one of the possible repercussions of the child’'s disease
for the marital relationship between parents of children with cancer. To support the reflection, a literature review
was carried out in international databases, between 1997 and 2010, using controlled descriptors in different
combinations. It highlights some changes that cancer brings to couples’ marital interaction, according to the
stages of the disease and the different ways that distancing between couples occurs during the treatment of the
child. It also highlights couples relationship as an important care focus to be considered by health professionals,
especially nurses, with a view to supporting and encouraging the couple to seek strategies to mobilize their own
resources and expand the possibilities of a closer relationship, in favor of the treatment of the child.

Key words: Neoplasms. Child. Spouses. Family Relations. Nursing.

PROXIMOS, PERO DISTANTES: LA INTERACCION CONYUGAL D E PADRES Y
MADRES DE NINOS CON CANCER

RESUMEN

El diagnoéstico de una enfermedad crénica, como el cancer infantil, es acompafiado por una serie de cambios que
alteran todo el equilibrio de la familia, en sus diferentes subsistemas, incluyendo el conyugal. Este es un estudio
reflexivo que tuvo como objetivo contribuir con las discusiones sobre el alejamiento de la pareja, como una de las
posibles repercusiones que la enfermedad del nifio trae para la interaccién de padres y madres de nifios con
cancer. Para apoyar la reflexion, se realizé una revision de la literatura en bases de datos internacionales, en el
periodo de 1997 a 2010, utilizando palabras clave controladas en diferentes combinaciones. Los resultados
destacan algunos cambios que el cancer trae a la interaccién conyugal de esas parejas, de acuerdo con las
etapas de la enfermedad y las diferentes maneras que ocurre ese alejamiento durante el tratamiento del nifio.
Sefiala la interaccion conyugal de padres y madres de nifio con cancer como importante enfoque a ser
considerado por los profesionales de salud, especialmente de los enfermeros, con vistas a apoyar e incentivar a
la pareja a buscar estrategias para movilizar sus propios recursos y ampliar las posibilidades de una convivencia

mas proxima, en favor del tratamiento del nifio.

Palabras clave: Neoplasias. Nifio. Esposos. Relaciones Familiares. Enfermeria.

10. Yeh CH. Gender differences of parental distiress
children with cancer. J Adv Nurs. 2002;38(6):59%-:60

11. Leavitt M, Martinson IM, Chong-Yeu L, ArmstroMy
Hornberg L, Jian-qin Z, et al. Common themes ahdiet
differences in family caregiving the first yeareaft
diagnosis of childhood cancer: Part Il. J PediatrdN
1999;14(2):110-22.

12. Rolland JS. Doenga crbnica e o ciclo de vidailfar.
In: Carter B, McGoldrick M. As mudancas de vida ndai
familiar: uma estrutura para a terapia familiare@2Porto
Alegre: Artes Médicas; 1995. p. 373-92.

REFERENCIAS

1. Hendricks-Ferguson VL. Crisis intervention stgas
when caring for families of children with cancéPediatr
Oncol Nurs. 2000;17(1):3-11.

2. Hopia H, Paavilainen E, Astedt-Kurki P. Promgtin
health for families of children with chronic coridits. J
Adv Nurs. 2004;48(6):575-83.

3. Goldbeck. Parental coping with the diagnosis of
childhood cancer: Gender effects, dissimilarityhivit
couples, and quality of life. Psycho-oncol. 20013P3-35.

4. McGrath P. Findings on the impact of treatment f
childhood acute lymphoblastic leukaemia on family
relationships. Child Fam Soc Work. 2001;6:229-37.

5. Ribeiro NRR. A familia enfrentando a doenca grave d
crianga. In: Elsen I, Marcon SS, Silva MRD. O vieen
familia e sua interface com a salde e a doeneal. 22
Maringa: Eduem; 2002. p. 199-220.

6. Anders JC, Souza AlJ. Criangas e adolescentes
sobreviventes ao cancer: desafios e possibilid&ieac
Cuid Saude. 2009;8(1):131-7.

7. Lavee Y, May-Dan M. Patterns of change in mhrita
relationships among parents of children with canidealth
Soc Work. 2003;28(4):255-63.

8. McCubbin M, Balling K, Possin P, Frierdick S, BryRe
Family resiliency in childhood cancer. Fam Relat.
2002;51(2):103-10.

9. Shapiro J, Perez M, Warden MJ. The importance of
family functioning to caregiver adaptation in mathef
child cancer patients: testing a social ecologicatiel. J
Pediatr Oncol Nurs. 1998;15(1):47-54.

13. McDaniel SH, Hepworth J, Doherty WD. Terapia
familiar médica: um enfoque biopsicossocial as liasi
com problemas de salde. Porto Alegre: Artes Mégicas
1994. p. 179-223.

14. Castro EK, Piccinini CA. Implica¢des da doenca
crdnica na infancia para as rela¢des familiaregirabs
questdes tedricas. Psicol Reflex Crit. 2002;15(%):82.

15. Syse A, Loge JH, Lyngstad TH. Does chidlhoaadcer
affects parental divorce rates? A population-basedy. J
Clin Oncol. 2010;28(5):872-77.

16. Silva FM, Jacob E, Nascimento LC. Impact of
childhood cancer on parents’ relationships: argirative
review. J Nurs Scholarsh. 2010;42(3):250-61.

17. Brody AC, Simmons LA. Family resiliency during
childhood cancer: the father's perspective. J Re@izcol
Nurs. 2007;24(3):152-65.

18. Chesler MA, Parry C. Gender roles and/or styles
crisis: an integrative analysis of the experierafdathers
of children with cancer. Qual Health Res. 2001;1:B3-
84.

Cienc Cuid Saude 2011 Jan/Mar; 10(1):191-196



196 Silva FM, Nascimento LC

Endereco para correspondéncialucila Castanheira Nascimento. Av. Bandeirant&)03 CEP: 14040-902,
Ribeirdo Preto, S&o Paulo.

Data de recebimento:03/08/2009
Data de aprovacdo:31/02/2011

Cienc Cuid Saude 2011 Jan/Mar; 10(1):191-196



