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INTRODUCAO

O cancer € uma das doencas mais temidas no mundo. A realizacao da consulta de
aconselhamento genético esta indicada para os casos de canceres em criancas com
possibilidade de hereditariedade, uma forma de entender o processo de adoecimento,
orientar familiares e futuras geracdes. Em salde, a comunicacdo é considerada uma
tecnologia leve imprescindivel na mediacao humanizada dos artefatos que se interpdoem
entre o profissional e seu paciente. A comunicacao é o elemento basico da vida social a
partir da qual se constituem e legitimam as relacdes sociais, o saber disponivel nas
interacdes e o processo de socializacdo que gera as identidades individuais. E a partir da
estrutura familiar, crencas, conhecimento e habilidades individuais que a maneira como a
comunicacdo sera tracada. E neste contexto que a enfermagem precisa se inserir,
facilitando a comunicac3o e assistindo a crianca e sua familia.”**

OBIJETIVO

Discutir como a informacao da possibilidade de neoplasia hereditaria é relatada no
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cenario familiar.
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Trata-se de uma pesquisa qualitativa de carater exploratorio. Como referencial teorico

utilizou-se o conceito de familia segundo Ingrid Elsen’. A coleta de dados se deu no periodo
de agosto a dezembro de 2017 no Ambulatorio de Pediatria do Instituto Nacional de

Cancer. Os critérios de inclusao: familiares de criancas que possuam o diagnostico de
Neurofibromatose (NF), Polipose Adenomatosa Familiar (PAF), Retinoblastoma (Rb) e
Sindrome de Gorlin-Goltz, ha mais de seis meses, maiores de 18 anos e vinculo direto a
crianca. Procedeu-se a entrevista semi-estruturada com analise de conteudo das
entrevistas. O projeto foi aprovado pelo CEP com CAAE numero 70861417.1.0000.5274.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Foram entrevistados 16 familiares, 06 com diagndstico de NF, 08 com Rb, 01PAF e 01 de

Sindrome de Gorlin-Goltz. Sendo 05 familias com outros familiares afetados alem do
probando e com casos de cancer na familia. Na analise emergiram trés categorias: “O
conhecimento da doeng¢a oncologica com possibilidade hereditaria”; “A Comunicacéo” e
“O conviviocom a doenca de possibilidade hereditaria”.

Apesar de relatarem nao conhecer ou conhecer pouco da doenca, identificou-se que os
familiares entrevistados conseguem relatar detalhes de maneira clara e objetiva, tanto da
doenca oncologica como da transmissao genética hereditaria. Fatores como o
planejamento de outros filhos e a preocupacao com os sentimentos dos familiares
também sao relatados como incentivo para realizacao da comunicacao intrafamiliar.
Percebeu-se, também a preocupacao sobre o momento certo de informar as questdes de
saude e doenca para a crianca. Alguns familiares ressaltam a dificuldade em se abordar
sobre o cancer como uma doenca de aspecto hereditario, pois € algo que envolve toda a
familia, suas particularidades, segredos e medos.

Através de mudancas na rotina de vida e adaptacdes na rotina de vida da crianca, a
familia identifica dificuldades e facilidades para lidar com a crianca com doenca oncologica
de possibilidade hereditaria. Aspectos positivos como amadurecimento, aprendizagem e
fortalecimento podem ser notorios durante esta fase. Relatos como nova perspectiva de
vida e com relacao ao cancer, mudancas de comportamento, para melhor, e
estabelecimento de prioridades s3o fortemente apontados.’

FALA DOS FAMILIARES
ENTREVISTADOS

“Meu pai era cheio (dos carocinhos), ele ja faleceu. Cheio
de carocinho da cabega aos pés. Os carocinhos ninguéem

mais tinha, as manchas (café com leite) eu e o meu irmdo,
e agora a minha filha (temos).” (F1 - NF)

“Ela tem Neurofibromatose, que causa uns tumores e
causa cancer.” (F3 - NF)

CATEGORIA

O conhecimento da doenc¢a oncologica
com possibilidade de hereditariedade

“Ai, eu até falei com a pediatra na época (dos primeiros

sintomas), so que ela falou que era coisa da minha cabeg¢a
[...] que ndo tinha nada, ndo.” (F15 - Rb)

“Eu t ive que tentar explicar de um jeito que ele
conseguisse entender. Ele encara até bem. Agora ele ta
crescendo um pouquinho [...] comecando a entender que
o mundo enxerga e ele nao.”” (F5 - Rb)

“A gente conversa. Pede para o meu irmdo planejar se for
ter outro filho fazer um exame assim que nascer |[...J] fazer

um exame para saber se pode ter (o retinoblastoma).”
(F12 — Rb)

“Ainda ndo conversamos sobre a doenca ser passada de
pai para filho, sei ld, dificuldade da gente sentar e falar
sobre essas coisas.” (F2 - NF)

A Comunicac¢ao

“Ele tem professor em casa, porque os coleguinhas na
escola ndo sabem lidar, ai acabam fazendo umas coisas
com ele. Minha mde ndo gosta nem a gente. Entdo a gente

preferiu pedir a prefeiturap  ara poder mandar (um
professor) em casa.” (F6 - NF)

“[...] eu sempre tive o cancer para morte. Nunca achei
que alguém podesse sobreviver com cancer: trés, quatro
anos. Sempre achei: teve cancer vai morrer | Com o meu

filho, né?! Foi nele (o cancer), ai meu pensamento
mudou!” (F9 - Rb)

‘¢ ~ .7 4
Ndo posso falar que ja acabou. E um processo que eu
estou vivendo de transformacdo. Entdo assim, mudou

tudo. Esta mudando tudo. Entdo, hoje eu sou outra mae.”
(F10 - Rb)

O convivio com a doenca de
possibilidade hereditaria

CONSIDERACOES FINAIS

Através desse estudo foi possivel observar que o processo de comunicacao intrafamiliar
diante a possibilidade de neoplasia hereditaria nao é a prioridade quando se ha um
diagnostico de cancer. Conclui-se que € nesse contexto que o enfermeiro oncologista,
profissional que esta presente na realizacao do cuidado integral, deve se aprimorar na area de
genética e genOmica e atuar de maneira esclarecedora melhorando a comunicacao sobre a
doenca de possibilidade hereditaria.

REFERENCIAS

1 UICC Manual de Oncologia Clinica/ [editado por] Raphael E. Pollock ...(et al.); - 8. Ed. — S3o Paulo: Fundacao
Oncocentro de Sao Paulo, 2006. P.il.

2 TRAIBER, C.; LAGO, P. M. Comunicacao de mas noticias em pediatria. Bol Cient Pediatr. 2012;01(1):3-7.

3 PEREIRA, A.T.G.; FORTES, I. F. L.; MENDES, J. M. G.; Comunicagao de mas noticias: revisao sistematica da literatura
Rev enferm UFPE online., Recife, 7(1):227-35, jan., 2013.

4 AFONSQO, S. B. C; MINAYO, M. C. S. Noticias dificeis e o posicionamento dos oncopediatras: revisao bibliografica.
Ciéncia & Saude Coletiva, 18(9):2747-2756,2013.

5 ELSEN, I. Cuidado Familial. (In) ELSEN, I; MARCON, S. S.; SILVA, M. R. S O viver em familia e sua interface com asaude e
doenca- cuidado familial. 2a.ed.- Maringa: U.E.N., 2004.

6 MEDEIROS, E. G. M. S et al. Repercussoes do cancer infantil no cotidiano do familiar cuidador. Rev Rene. 2014 mar-
abr; 15(2):233-9.

ORDEM £ PH
*
* * A )

X
R
e .
* T
—

G OV ER N O FEDE®ERKNNNM

B MINISTERIO DA
SAUDE




