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O objetivo desta pesquisa foi compreender a experiéncia de uma familia que vivenciou o luto pela
perda de um filho por cancer. A pesquisa teve carater qualitativo, exploratdrio e corte transversal,
ocorreu no segundo semestre de 2016. Os participantes foram acessados por critério de
conveniéncia. Participaram desta pesquisa, um casal que teve duas filhas, sendo uma falecida em
decorréncia de cancer. O instrumento utilizado foi uma entrevista semiestruturada. Para andlise de
dados utilizou-se a técnica de estudo de caso Unico, considerando as singularidades do caso. Os
resultados da pesquisa evidenciaram a dificuldade do casal em abordar o tema da perda da filha,
necessitando recorrer a religido e grupos de apoio que possibilitaram a reestruturagdo familiar. A
perda gerou impacto na homeostase familiar, mas possibilitou o fortalecimento do relacionamento
entre o casal. A chegada da filha mais nova na familia refletiu sentimentos de esperanca,
ressignificando as expectativas da familia.

Descritores: Luto; Morte; Familia.

This research aimed to understand the experience of a family who faced the bereavement after the
death of a child to cancer. It was a cross-sectional, qualitative, exploratory research, during the
second half of 2016. Participants were assessed using convenience sampling. Participants in this
research were, a couple who had two daughters, with one died because of cancer. The instrument
used was a semi-structured interview. For data analysis, it was used the single case study,
considering the peculiarities of the case. The survey results showed the difficulty of the couple in
addressing the issue of their child loss, requiring assistance to religion and support groups that
made possible the family restructuring. The loss generated impact on family homeostasis, but
enabled the strengthening of the relationship between the couple. The arrival of the youngest child
in the family reflected feelings of hope, giving new meaning to the family's expectations.
Descriptors: Bereavement; Death; Family.

El objetivo de esta investigacion fue comprender la experiencia de una familia que vivencié el luto
por la pérdida de un hijo por cancer. La investigacion tiene caracter cualitativo, exploratorio y corte
transversal, ocurrié en el segundo semestre de 2016. Os participantes fueron elegidos por criterio
de conveniencia. Participaron de esta investigacion, una pareja que tuvo dos hijas, siendo una
fallecida en consecuencia de cancer. El instrumento utilizado fue una entrevista semiestructurada.
Para andlisis de datos se utiliz6 la técnica de estudio de caso Unico, considerando las singularidades
del caso. Los resultados de la investigacion evidenciaron la dificultad de la pareja en abordar el tema
de la pérdida de la hija, necesitando recurrir a la religion y grupo de apoyo que posibilitaron a
reestructuracion familiar. La pérdida gener6 impacto en la homeostasia familiar, mas posibilito el
fortalecimiento del relacionamiento entre la pareja. La llegada de la hija mas nueva en la familia
refleté sentimientos de esperanza, resignificando las expectativas de la familia.

Descriptores: Afliccion; Muerte; Familia.
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INTRODUCAO

cancer infantil é compreendido como

uma doeng¢a na qual ocorre a

proliferacao descontrolada de células
anormais, incidindo sobre qualquer parte do
organismo, sendo a causa de morte de 7% das
criangas entre um e dezenove anos de idade
no Brasill. Equivalente a 78% dos casos de
leucemias em criancas, um dos tipos de cancer
mais frequentes na faixa etaria de zero a 14
anos é a leucemia linfoblastica aguda (LLA)?,
sendo que o tratamento deste tipo de cancer a
partir do diagnoéstico tem mostrado
progressoes nas ultimas décadas3.

O momento anterior a recep¢ao do
diagndstico de cancer é compreendido como
uma etapa pré-diagndstica, e resulta em um
processo de luto antecipatério que
acompanha a familia até o resultado final dos
exames e plano de  tratamento*
Frequentemente alteracdes no
comportamento dos filhos, assim como sinais
e sintomas sao percebidos pelos pais,
colocando-os em estado de alerta®.

A recepcdo do diagnéstico de cancer na
familia, principalmente quando trata-se de
um cancer infantil, torna-se um momento de
muita aflicdo para a criang¢a ou adolescente e
para a familia. Passado esse momento, a
familia volta-se para as condigcdes do
tratamento e estado atual da doenga®.

A partir do diagndstico do cancer,
ocorrem grandes alteracdes na familia que
afetam ndo s6 os membros, mas todos que
participam do seu circulo de relagdes. Quando
em contato com uma quantidade exacerbada
de informacgoes técnicas, os pais tendem a se
sentir oprimidos e convocados a enfrentarem
seus medos para tomar decisdes quanto as
etapas pos-diagnostico®. Nesse sentido, o
processo de tratamento do cancer infanto-
juvenil torna-se um grande desafio para a
familia e profissionais envolvidos’.

Em relacdo ao sistema familiar, sua
funcionalidade se baseia em regras e
respostas que possibilitam uma dindmica
harmoniosa. Familias estdo em constantes
mudangas e interagdes, podendo, em algum
momento, tornarem-se disfuncionais8.
Quando é descoberto um caso de cancer
infantil, a ordem natural se inverte e
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repercute no sistema familiar, tornando a
experiéncia dolorosa para os integrantes da
familia®.

Na fase de acompanhamento do
individuo com a doenca, o adoecimento
acarreta mudancas para a unidade familiar, e
as intervencdes realizadas costumam dar
maior enfoque a crianga ou cuidadorl9,
podendo deixar em desamparo outros
integrantes. Além disso, existe a necessidade
de reestruturacdo das atividades familiares
junto a mudancas relacionados aos aspectos
financeiros e sociais!™.

Ao longo do processo, a conjugalidade
do casal é afetada, de forma que ambos podem
deixar de expressar suas emogdes e se
relacionar mais intimamente, em fun¢do da
crianca hospitalizada. Da mesma forma,
mudancas significativas na comunica¢do e no
funcionamento da familia ocasionados pelo
cancer podem interferir na resolugdo
saudavel de problemas?2,

Diante do estigma do cancer e da
revelacdo do diagnoéstico, o nucleo familiar
pode passar por crises e instabilidades,
associando a situacdo com a possibilidade de
morte e o sofrimento com a perda de um
filho12,

A angustia acometida ndo se relaciona
somente a perda em si, mas com o processo de
elaboracao do luto, pois faz com que a familia
se sinta impotente em relacdo ao ente que
partiu, apresentando, muitas vezes
dificuldades nessa elaborac¢do. Nesse sentido,
0 modo como os pais vao lidar com a doencga
do filho é determinado, em parte, por suas
experiéncias pessoais e a disponibilidade de
recursos na comunidade para lidar com
eventos estressantes!3.

O luto vivenciado pelos pais frente a
perda de um filho pode ser um evento
traumatico e, em muitos casos, julgado como
uma das perdas mais dolorosas e de dificil
enfrentamento#, considerado um processo
lento e desgastante, que acarreta, diversas
vezes, angustias e sofrimento para o resto da
vida. A dor da perda se caracteriza por uma
crise que demanda uma reorganizacdo dos
individuos que estao relacionados a elal?,
sendo a experiéncia do enlutamento
dependente do sistema familiar, antes,

REFACS (online) 2019; 7(4):424-430



Lima D, Razera ], Oliveira EL, Comandulli BT

durante e depois da perda. Dessa forma,
quando a familia apresenta um bom
funcionamento, o processo de adaptacdo ao
luto pode se tornar menos doloroso.

Frente a isso, acredita-se que o luto
ocasionado pela perda de um filho ainda é um
tema complexo, pouco investigado e que
merece maior investimento cientifico, ja que
muitas familias vivenciam essa realidade.
Portanto, o objetivo desta pesquisa foi
compreender a experiéncia de uma familia
que vivenciou o luto pela perda de um filho
por cancer.

METODO

Este é um estudo qualitativo e exploratériols
e utilizou-se da técnica de estudo de caso
Unico para andlise dos dados!®. O estudo de
caso permite a preservacao das
caracteristicas do acontecimento do caso em
seu contexto, sendo uma analise singular e
sem generalizagdes?®.

Fizeram parte desta pesquisa, um casal
que teve uma filha que morreu em
decorréncia do cancer. Utilizou-se entrevista
semiestruturada para abordar as vivéncias
familiares, percepcdo sobre a perda e
elaboracdo do luto apdés a perda de um/a
filho/a por cancer.

Os participantes foram contatados por
conveniéncial’, sendo apresentado o roteiro
da entrevista e posteriormente assinaram o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE). Apdés o aceite, a entrevista foi
realizada e gravada na residéncia do casal e
teve duracdo aproximada de uma hora e meia.
A coleta dos dados ocorreu durante o segundo
semestre do ano de 2016.

Os dados foram analisados com base
nas premissas estabelecidas pelo estudo de
caso conforme proposto por Yinlé. As
entrevistas foram transcritas e analisadas
com foco nas evidéncias, com interpretacdes e
nos aspectos mais significativos.

O projeto de pesquisa foi submetido ao
Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade
Meridional e aprovado sob nimero 1.663.826,
e seguiu as recomendagdes éticas para a
realizacao de estudos com seres humanos, de
acordo com as orientacdes da Resolucdo
466/2016 do Conselho Nacional de Saude
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(CNS). Os participantes assinaram, o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e
foi apontada a possibilidade de desistir da
entrevista a qualquer momento sem nenhum
prejuizo. Os dados dos participantes foram
preservados e ficardo em poder da
pesquisadora pelo periodo minimo de cinco
anos.

RESULTADOS
Jodo de 45 anos e Marta de 39 anos (nomes
ficticios), ambos trabalhadores de uma

industria no norte do estado do Rio Grande do
Sul com tempo de servico entre 20 e 23 anos.
Jodo e Marta tiveram duas filhas, Bruna (15
anos - nome ficticio) que faleceu em
decorréncia de cancer ha sete anos, e Paula
com sete anos de idade no momento da
pesquisa.

Jodo e Marta comeg¢aram a namorar
muito cedo e, tinham um relacionamento
tranquilo. No momento da entrevista eles
estavam casados ha 23 anos. Marta
engravidou com 16 anos de sua primeira filha,
que nao foi planejada, mas entenderam o fato
como um presente de Deus. Bruna trouxe
alegrias para a familia, gostava de sair junto e
divertiam-se. Antes da perda da filha
primogénita viviam de maneira tranquila e em
harmonia, a mae relata que:

Nossa vida era boa, bem tranquila, nés saimos para

jogos, em balnedrios, nos ddvamos muito bem, tanto
comigo quanto com o Jodo (Pai) ela era um amor.

A familia relatou que passaram por
momentos de muito sofrimento ao descobrir
o diagnostico da filha e foram pegos de

surpresa:

Ela estava bem, no dia 05/01/2009 ela comegou a ficar
doente, ela ficava ruim, dizia que se sentia mal, dai
levamos ela no médico, chegamos Id ela tomou
medicagdo e o médico pediu exames, mas esses exames
demoraram muito e nés voltamos para casa, eu nunca
pensei nesse diagndstico.

Os pais e a Bruna descobriram o

diagnéstico, o fato “tirou o chdo” da familia
toda, conforme relata a mae:
Nossa, foi a mesma coisa que ficar sem chdo, foi horrivel,
parecia que tinha um buraco ao nosso redor, eu ndo
queria acreditar, foi horrivel. O periodo de tratamento
nao foi longo, mas para os familiares e principalmente
para Bruna foi um processo de muita dor e sofrimento:
ela dizia que preferia a morte do que ter que cortar o
cabelo, ela ndo queria fazer as quimioterapias.
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Os familiares foram fundamentais para
o casal desde o momento da descoberta do
cancer até o momento da perda, como refere o
pai:
Todo mundo sofreu muito, foi horrivel, mas nos deram

muita forga, foi a nossa familia e amigos que nos fizeram
continuar.

Bruna tinha 15 anos quando faleceu de
leucemia, entre descobrir o diagndstico e
realizar o tratamento passou-se um més, o
que ocasionou surpresa em toda a familia,
gerando, segundo os pais, muitas altera¢des
na dindmica da familia:

Mudou muita coisa, parece que eu e o Jodo ficamos mais

unidos, parece que a gente quer ficar mais junto, parece
que antes ndo era assim.

A familia teve dificuldades no comeco

para superar a perda. O processo de luto foi
muito complicado e doloroso devido ao
modelo familiar que vivenciavam, pois sdo
estritamente reservados e ndo tem o costume
de discutir o assunto ou comentar com
qualquer familiar sobre o que estava
acontecendo (na entrevista, o casal nao falava
muito, e o pai era ainda mais reservado):
0 luto foi muito complicado porque a nossa familia é bem
reservada, e quando ela faleceu e agora nos aqui em casa,
a minha mde meu pai, os pais do Jodo, ninguém fala nada,
até hoje a gente ndo fala, porque vira s6 em choro, é
primeira vez que estamos falando assim com alguém.

Pela complexidade em aceitar a perda
da filha tao repentinamente e por ter essa
dificuldade de falar sobre o assunto a familia
foi procurada por pessoas de um grupo de
maes da mesma cidade que também passaram
por algum tipo de perda semelhante como a
da familia:

A Julia (uma mde do grupo) me explicou que a gente tem
que falar e que ndo é para ficar guardando, mas ndo
adianta nés ndo conseguimos.

Mesmo tendo essa dificuldade de falar,

a familia frequentou por algumas vezes o
centro espirita indicado por outra mae do
grupo e Marta avalia que teve uma melhora
significativa depois dos encontros:
Eu me sentia melhor quando falava com a Julia, ela
perdeu um filho com a mesma idade que a Bruna, ndo de
doenga, mas de acidente, mas ela me mostrou que eu ndo
sou a unica mde que passou por isso, e isso de alguma
maneira me confortou, eu até fui em alguns encontros
espirituais, foi bom pra mim, mas depois que descobri
que estava grdvida, eu comecei a pensar que eu tinha que
lutar pela crianga que estava vindo, a Paula foi
fundamental para nossa melhora.

Apés sete anos do falecimento da
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Bruna, os pais relatam que ainda choram
quando falam ou lembram de algo relacionado
a filha, mas uma coisa que conforta a familia é
que antes da Bruna falecer eles puderam
proporcionar um sonho dela que era a festa de
15 anos que ela fez no ano anterior, em

setembro:

O sonho da Bruna era a festa de 15 anos, mas nds néo
queriamos fazer por que temos familia grande e nds ndo
tinha dinheiro sabe, bom o Jodo prometeu até uma Biz
[motocicleta] pra ela e ndo teve jeito, dai a gente fez, e
gragas a Deus, porque eu ndo ia me perdoar, porque o
que me conforta também é isso que o que ela mais queria
era festa e a gente fez, ela estava tdo feliz.

Pode-se  perceber que, mesmo
passados alguns anos da perda da filha, o casal
ainda encontra muita dificuldade ao falar
sobre o assunto. A chegada da filha mais nova,
conforme relatado por eles, trouxe forgas para
seguir em frente.

DISCUSSAO

Neste estudo, identifica-se a dificuldade do
casal para falar sobre a perda da filha. Aponta-
se que na entrevista foi a primeira vez que eles
abordaram o fato, sendo a mde mais
comunicativa e o pai mais introspectivo frente
ao assunto.

Ocorreram diversas pausas ao longo da
conversa, pois o casal emocionou-se muitas
vezes, podendo-se entender o fato de que
sentimentos ligados a perda podem ser
revividos quando fala-se dele, assim como
elaborado a cada memdrial8. Da mesma
forma, € possivel compreender a necessidade
de transformar a realidade da familia, lidando
com a frustragdo das expectativas em relagao
ao desenvolvimento da filha®°.

A descoberta da doenca da filha é
apresentada como um momento de muita
dificuldade, sendo também apontada como
um disparador de sentimentos de medo e
inseguranca, devido a imersio em uma
situacdo até entdo desconhecida2?. O adoecer
com cancer carrega o estigma social da morte,
ainda em casos infantis sendo entendido como
algo cruel com o futuro, gerando nos pais que
presenciam essa experiéncia sentimento de
impoténcia frente a cura do filho e ao cuidado
dedicado a elell.21,

O casal silenciou-se diante da morte da
filha, corroborando a ideia de que o assunto
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continua a ser um tabu na familia e na
sociedade?2. Essa perda deixa de seguir a
ordem dita “natural”, podendo ter efeitos que
desestabilizam os papéis familiares, visto que
se entende essa experiéncia como traumatica
e que pode repercutir tanto na parentalidade
quanto na conjugalidade?3.

A perda faz parte do ciclo da vida,
quando se perde alguém que ja esta enfermo
ha tempo ou trata-se de uma pessoa com
idade avancada, a dor costuma ser assimilada
mais rapidamente24. No entanto, quando esse
ciclo é interrompido precocemente, tirando
uma pessoa jovem ou cuja doenga se instala e
leva a 6bito em pouco tempo, marcas mais
profundas sdo deixadas. Em um nucleo
familiar que passa pela perda de um ente

querido, sentimentos como tristeza,
impoténcia e anglstia sdo comuns,
enunciando rupturas no cotidiano da
familia2s.

A morte de um filho pode ser
entendida como um estressor vertical que
representa a quebra da homeostase familiar.
O ciclo vital familiar possui varia¢des ao longo
do tempo e das crises que se instalam nele,
sendo necessaria reorganizac¢do familiar para
enfrentar as dificuldades'4. Frente a este
contexto percebe-se que a perda da filha
aproximou o casal, que buscou apoio
principalmente em sua relacdo, assim a
conjugalidade pode ser entendida como
recurso, de modo que a experiéncia da perda
era compartilhada e divididaZe.

A busca por grupos de apoio e pela
religido, também aparece como um fator
importante para o casal. O centro espirita foi
procurado com o intuito de encontrar
respostas para assimilar a perda. Através da
religido busca-se o suporte necessario para o
enfrentamento da batalha contra o cancer,
assim como a ressignificacdo da existéncia
diante da doenca?’. A pratica religiosa pode
ser considerada mais um recurso para
superar a perda, por ser um ambiente que
gera maior conforto e pode promover mais
resiliéncia aos enlutados?8.

Outro fator que pode estar relacionado
com a forma de enfrentamento da dor é
percepc¢do de que a pessoa que morre viveu
bem?2?, como contado pelos pais quando
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relatam o sonho realizado da filha, tornando o
momento como um ponto importante para a
vida da menina, assim como conforto para os
pais.

A morte é compreendida de forma
singular por cada pessoa, em que fatores como
caracteristicas pessoais do enlutado, da
pessoa que morre e da relacao em que tinham,
influenciam a forma de vivenciar o momento
de luto?°.

Mesmo com poucos dados a respeito
da chegada da segunda filha, apdés o
falecimento da primeira, percebe-se que o
nascimento  refletiu  sentimentos de
esperanc¢a, propiciando novos rumos e
perspectivas de vida.

Bastante celebrada, a chegada da
primeira filha altera a dinamica ja
estabelecida na triade pai-mae-primogénito.
Ja na experiéncia da segunda gestacdo, a mae
necessita reorganizar sua identidade no que
diz respeito as funcées que desempenha na
familia3?. Acredita-se que cada familia podera
vivenciar essa experiéncia de um modo
particular, contudo, percebe-se que o
sofrimento é inerente a perda.

CONCLUSAO

Esta pesquisa permitiu explorar a
singularidade de uma vivéncia familiar a
partir da morte de um filho por cancer, tendo
em vista as particularidades do caso e a
importancia de compreendé-las em seu
contexto.

Considera-se que aprofundar as
informagdes sobre o relacionamento familiar
com a chegada da nova filha seria necessario,
no futuro, para se compreender a percep¢ao
dela sobre o luto dos pais, o que nao foi
possivel fazer na ocasido da pesquisa visto a
idade da mesma.

Como limitagdes do presente estudo,
frente aos resultados de um caso especifico e
singular pontua-se a necessidade de outras
perspectivas e olhares sobre o fenémeno.
Desta forma, estudos futuros tornam-se
necessarios, pois percebe-se a relevancia da
tematica do cancer infantil e da relacdo
familiar no contexto da doenga.
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