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SILVA, R. S da. Meu filho tem câncer: convivendo, cuidando e superando os efeitos 

indesejáveis da quimioterapia segundo o Modelo de Betty Neuman. 2019. 110 f. Dissertação 

(Mestrado) – Faculdade de Medicina de Botucatu, Universidade Estadual Paulista, Botucatu, 

2019. 

 

 

RESUMO 

 

Este estudo teve por objetivo compreender as experiências de pais e mães de crianças em 

tratamento quimioterápico ambulatorial. Trata-se de um estudo de abordagem qualitativa, 

realizado com pais e mães de crianças em tratamento quimioterápico ambulatorial de um 

hospital oncológico do interior do Estado do Paraná. Participaram desse estudo quatorze pais e 

mães, e os dados foram coletados por meio de grupo focal no período de janeiro a fevereiro de 

2018 após a aprovação pelo Comitê de Ética e Pesquisa da Faculdade de Medicina de Botucatu 

- Universidade Estadual Paulista “Júlio de Mesquita Filho”. Usou-se a análise de conteúdo 

proposta por Bardin como método de análise dos dados e o Modelo de Sistemas de Betty 

Neuman para discuti-los. Dos resultados, emergiram dois artigos científicos, um que aborda a 

experiência parental frente ao diagnóstico do câncer infantil e o segundo que discorre sobre a 

vivência de pais e mães de crianças em quimioterapia ambulatorial frente ao cuidado domiciliar.  

Conclui-se que, o processo do diagnóstico do câncer infantil é permeado por intenso sofrimento 

para os pais que se inicia com a peregrinação pelos serviços de saúde em busca da resolutividade 

de seu problema. Após o diagnóstico definitivo, os pais reagiram negativamente por meio de 

sentimentos de medo, insegurança, desesperança, desespero e luto antecipado, revelando um 

abalo psíquico diante da notícia. Com a confirmação da doença, surgiram os estigmas de morte 

e o preconceito da sociedade devido a errônea concepção de contágio, que repercutiu em 

exclusão social para os pais. A instituição da terapêutica antineoplásica ambulatorial resulta em 

mudanças no estilo de vida da família, com esforço dos pais para contemplar as demandas em 

relação ao cuidado do filho, mesmo com as privações impostas pelo tratamento e as orientações 

da equipe especializada. A convivência com o tratamento do filho envolveu, mais uma vez, 

sofrimento para os pais, ao presenciarem manifestações clínicas e emocionais do filho, 

emergindo frustração, culpa, fracasso, revolta, insegurança e medo da recidiva da doença e 

morte. No decorrer do tratamento, embora trajeto difícil para os pais, mostrando-se como houve 

expressão da gênese da autonomia dos mesmos, seja pela luta e coragem do filho, da 

espiritualidade e da solidariedade de outros pais. Essa autonomia contribui para o melhor 

enfrentamento e superação da situação vivenciada. 
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SILVA, R. S da. My son has cancer: coexisting, caring for and overcoming the undesirable 

effects of chemotherapy according to the Betty Neuman Model. 2019. 110 f. Thesis (Master) – 

Faculty of Medicine of Botucatu, Universidade Estadual Paulista, Botucatu, 2019. 

 

ABSTRACT 

This study aimed to understand the experiences of parents of children undergoing chemotherapy 

in the outpatient clinic. This is a qualitative study, carried out with parents of children 

undergoing outpatient chemotherapy treatment at a cancer hospital in the interior of the State 

of Paraná. Fourteen fathers and mothers participated in this study, and the data were collected 

through a focus group from January to February 2018 after approval by the Ethics and Research 

Committee of Botucatu Medical School - Paulista State University "Júlio de Mesquita Filho ". 

We used the content analysis proposed by Bardin as the data analysis method and the Betty 

Neuman Systems Model to discuss them. From the results, two scientific articles emerged, one 

dealing with parental experience in relation to the diagnosis of childhood cancer and the second 

that deals with the experience of parents of children in outpatient chemotherapy for home care. 

It is concluded that the process of diagnosis of childhood cancer is permeated by intense 

suffering for the parents that begins with the pilgrimage by the health services in search of the 

resolution of their problem. After the definitive diagnosis, the parents reacted negatively 

through feelings of fear, insecurity, hopelessness, despair and anticipated mourning, revealing 

a psychic concussion before the news. With the confirmation of the disease, the stigmas of death 

and the prejudice of society arose due to the misconception of contagion, which had 

repercussions on social exclusion for the parents. The institution of outpatient antineoplastic 

therapy results in changes in the family's lifestyle, with parents' efforts to contemplate the 

demands regarding child care, even with the deprivations imposed by the treatment and the 

orientations of the specialized team. Coexistence with the child's treatment has once again 

caused suffering for the parents, witnessing the child's clinical and emotional manifestations, 

resulting in frustration, guilt, failure, revolt, insecurity and fear of relapse of illness and death. 

In the course of the treatment, although difficult for parents, showing how the genesis of their 

autonomy was expressed, whether through the struggle and courage of the child, spirituality 

and solidarity of other parents. This autonomy contributes to the better coping and overcoming 

of the situation experienced. 

 

Descriptors: neoplasms, diagnosis, drug therapy, caregivers, home nursing, child care, family 

relations. 
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Antes de iniciar minha dissertação, esclarecerei, brevemente, meu interesse pela 

temática desse estudo.  

Tudo teve início na minha graduação. Durante o curso de enfermagem tive o privilégio 

de estagiar em um hospital especializado em oncologia. Nesse período, pude vivenciar a 

realidade dos pacientes oncológicos e de suas famílias.  

Confesso que, o sofrimento e a morte se faziam presentes a todo momento. Isso me 

abalou profundamente.  

Anos depois, retorno ao meu mesmo hospital, porém em outra condição, como docente. 

Estar novamente diante dessa realidade com outro olhar, pois dessa vez, trazia comigo 

conhecimentos e experiências de um profissional, e estar alí, sem ter a obrigação quanto as 

rotinas administrativas e burocráticas da unidade, me permitiu perceber profundamente a 

unidade familiar envolvida no adoecimento do paciente.  

Como os familiares sofrem, como estão expostos a adoecerem também, como falta uma 

assistência humanizada ao ponto de conceber a unidade familiar como uma unidade de cuidado. 

Tudo isso se intensifica quando o paciente é uma criança.  

Pude notar que os pais não estão preparados para o diagnóstico. E quem está? Porém, o 

sofrimento perdura em cada internação, cada quimioterapia ambulatorial e em casa. Passe o 

tempo que passar, os pais encontram dificuldades em cuidar dessa criança com novas 

necessidades.  

Compreender essa experiência, na perspectiva dos pais, para mim, é uma forma de 

modificar a assistência que eles recebem e amenizar o sofrimento.  

Dentro de mim, a única coisa que eu sentia e pensava era: precisamos socorrer esses 

pais e essas mães.  

Assim, nasceu esse estudo.  
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1 INTRODUÇÃO   

       

    O Instituto Nacional do Câncer estima que em 2019, ocorra no Brasil, 420 mil novos 

casos de câncer, sendo as neoplasias pediátricas responsáveis por 3% a 10% desse total. Nos 

países em desenvolvimento, o câncer infantil, representa a segunda causa de morte após o 

primeiro ano de vida(1,2).  Contudo, o avanço tecnológico e as melhorias do cuidado de saúde, 

permitiu que o câncer se tornasse uma doença tratável e com alto potencial de cura. Atualmente 

mais de 80% das crianças diagnosticadas com câncer sobrevivam à doença(2,3).  

As neoplasias representam um conjunto de mais de cem doenças que possuem um 

crescimento e proliferação desordenado de células, podendo afetar um ou mais tecidos 

diferentes.  Os tipos de cânceres se diferem de duas formas: pelo tecido que acometem e pela 

velocidade que se multiplicam(4).  

Os tumores na criança se dividem em dois grandes grupos: tumores hematológicos, 

como as leucemias e os linfomas; tumores sólidos, como os do sistema nervoso central/cérebro; 

abdominais (neuroblastomas, hepatoblastomas, nefroblastomas); ósseos e os tumores de partes 

moles (rabdomiossarcomas, sarcomas sinoviais, fibrossarcomas). A leucemia linfoblástica 

aguda é o tipo de câncer mais comum entre as crianças, seguido pelos tumores do sistema 

nervoso central e por fim os linfomas(5).  

O câncer infantil se distingue do câncer em adultos, pois as neoplasias pediátricas 

possuem menor período de latência, maior agressividade e desenvolvem-se com rapidez, porém 

respondem melhor à terapêutica. Assim, quando diagnosticados precocemente, possuem maior 

possibilidade de cura(5).  

O diagnóstico precoce é um desafio para os profissionais de saúde, pois o câncer infantil 

apresenta sinais e sintomas inespecíficos que são comuns a outras doenças benignas dessas 

faixas etárias. Os sintomas mais comuns são: febre, vômito, emagrecimento, sangramentos, dor 

abdominal, óssea e muscular, cefaleia recorrente, linfadenopatia, hipertensão craniana, 

convulsões e alterações da marcha e visão(6,5).  

É sabido que o diagnóstico tardio ocasiona o avanço da doença resultando em maior 

impacto no tratamento e reduzindo as chances de cura. Desse modo, mesmo com o avanço da 

medicina oncológica nos últimos tempos e, por conta disso, apresentando uma maior 

probabilidade de cura em detrimento de outros tipos de neoplasias, a descoberta do câncer 

infantil repercute nocivamente na vida dos pais, familiares e da própria criança, impactando-os 

com sentimento de pesar, angústia, medo da morte, depressão, desespero e estigmas(7,8).  
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Muitas são as opções do tratamento do câncer infantil, como a quimioterapia, 

radioterapia, imunoterapia, tratamento cirúrgico, hormonioterapia e transplante de medula 

óssea, podendo ser realizadas isoladamente ou combinadas. A seleção da intervenção 

terapêutica mais adequada é definida pelo médico em conjunto com a família e leva-se em 

consideração alguns aspectos relacionados ao tumor, como a localização, tamanho, grau de 

agressividade, idade da criança e estadiamento da doença(9).  

O câncer infantil é mais sensível a quimioterapia fazendo com que essa modalidade de 

tratamento seja a mais utilizada e apresente melhores resultados. No entanto, a quimioterapia 

atinge, indiscriminadamente, todas as células dos organismos, originando uma série de eventos 

indesejáveis, como apatia, inapetência, emagrecimento, alopécia, hematomas, sangramento 

nasal e bucal, náuseas, vômitos e diarreia, o que resulta em consequências físicas, emocionais 

e sociais, mudança nos hábitos de vida e sentimentos negativos tanto para a criança quanto para 

os pais(10,11-12).  

Durante terapia quimioterápica ambulatorial os familiares encontram dificuldades na 

resolução do sofrimento físico e psicológico da criança em casa, tendo que reestruturar a 

dinâmica e o cotidiano familiar para atender as necessidades da criança doente e minimizar as 

adversidades psicossociais e financeiras advindas do tratamento(13).  

As necessidades da criança quanto aos eventos indesejáveis da quimioterapia 

ambulatorial, surgem no domicílio e, frequentemente, são vistas pelos pais de forma complexa 

e de difícil manejo(14).  

Um estudo realizado com cuidadores familiares de crianças em tratamento 

quimioterápico, revelou que o cuidado domiciliar acarreta modificações afetivas, sobrecarga e 

privações sociais para quem assume o cuidado com a criança. Essa realidade não é fácil de ser 

conduzidas pelos familiares, uma vez que, ocasiona dor, sofrimento e medo da morte(15).  

Como em qualquer doença grave, o câncer infantil, provoca sofrimento e desestrutura 

os pais, além disso, causa dúvidas, medos e incertezas quanto ao seu diagnóstico, tratamento, 

cuidados e controle(16).  

 

1.1 Referencial teórico 

 

O Modelo de Sistemas de Betty Neuman foi aprimorado recentemente, em 1989, o qual 

parte de uma perspectiva multidimensional do ser humano, família, grupo e comunidade que se 

deparam em constante interação com estressores ambientais. Em sua essência, o modelo 

evidencia a reação do indivíduo ao estresse, bem como os fatores adaptação. Assim, o que 
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sustenta a teoria de Neuman é um modelo de sistemas abertos constituídos de estressores, 

reação aos estressores e a interação do indivíduo com o ambiente, caracterizando uma forma 

constante de interação entre o ambiente que o indivíduo, famílias e comunidades vivem e as 

forças externas e internas proveniente desse meio, que são capazes de modificar o equilíbrio 

existente(17).  

O Modelo de Sistemas abarca, basicamente, dois elementos: o estresse e a reação a ele, 

e analisa fatores como o tempo e/ou ocorrências, condições presentes e/ou passadas do 

indivíduo, natureza e intensidade do estressor, e a quantia de energia requerida pelo organismo 

para adaptar-se às situações. Neuman divide os estressores em extra pessoais (relacionados ao 

ambiente externo, exemplo: situação de desemprego); interpessoais (ocorrem entre um ou mais 

indivíduos, é exemplo: relação pai-filho); intrapessoais (forças internas do indivíduo, por 

exemplo: sentimentos como raiva e medo)(18,19).  

Visto que o sistema é aberto, dinâmico e interage, como forma de proteger o núcleo do 

sistema, ou seja, o indivíduo, Neuman apresenta as linhas de defesa: linha flexível de defesa, 

linha normal de defesa e a linha de resistência. Conforme o agente estressor rompe cada linha 

de defesa, mais ele se aproxima do núcleo, e, no instante em que o estressor atinge o núcleo, o 

sistema perde o equilíbrio e o indivíduo adoce. Como se pode observar na ilustração do modelo 

a seguir(17). 

 

Figura 1: Modelo de Sistemas de Betty Neuman: linhas de defesa 

 

 

 

 

 

 

 

 

Fonte: Adaptado de Neuman(18)  

 

O Modelo busca a intervenção no Sistema com o intuito de reduzir a possibilidade de 

encontro do indivíduo com o estressor(19).  

As intervenções constituem ações que auxiliam o indivíduo a alcançar, manter e/ou 

reconstituir uma estabilidade do sistema. Existem três os níveis de intervenções: a prevenção 

Núcleo 

Agente Estressor 

Linha flexível de defesa 

Linha normal de defesa 

Linha de resistência 
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primária, que se inicia em qualquer ponto a partir da identificação do estressor; a prevenção 

secundária, instituída quando a prevenção primária não obteve sucesso e o indivíduo já 

apresenta reação ao estressor, cujo propósito é tratar os sintomas iniciais e fortalecer as linhas 

de resistência para reduzir as reações; e a prevenção terciária que reforça a resistência aos 

estressores prevenindo a recorrência da reação ou regressão(18).  

Diante dessa situação, surge o seguinte questionamento: Quais as experiências de pais 

e mães de crianças em tratamento quimioterápico ambulatorial? 

O presente estudo está estruturado em duas partes, sendo: Artigo 1 - que discorre sobre 

as experiências de pais e mães de crianças diagnosticadas com câncer; e Artigo 2 – que 

apresenta os fatores estressores, a reação e a interação de pais e mães de crianças em tratamento 

quimioterápico ambulatorial frente ao cuidado domiciliar.  
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CONSIDERAÇÕES FINAIS 

Este estudo possibilitou compreender as experiências de pais e mães de crianças 

diagnosticadas com câncer sob um novo olhar ao contemplar o Modelo de Sistemas de Betty 

Neuman.  

A partir dos relatos, percebe-se que os pais, em busca de um diagnóstico para seus filhos, 

passam por inúmeros serviços de saúde. Tal peregrinação se deve a dificuldade em diagnosticar 

precocemente o câncer infantil devido a inespecificidade dos sinais e sintomas que se 

assemelham a outras doenças própria dessa faixa etária e a inaptidão do profissional de saúde. 

Esse longo processo expõe os pais a um cenário ansiogênico em consequência do prolongado 

período de interação com o agente estressor aumentando a possibilidade de adoecerem.  

O princípio da resolutividade foi acentuado pelos pais diversas vezes, o que requer maior 

aprofundamento por parte da equipe de saúde sobre os princípios e dimensões do Sistema Único 

de Saúde demandando ações, no âmbito dos serviços de saúde e na formação dos profissionais, 

que resgatem os recursos e tecnologias utilizadas pelo serviço para o diagnóstico precoce, a 

intersetorialidade e o trabalho em rede e o cuidado integral e holístico. 

Em relação aos sentimentos, medo da morte, culpa, insegurança, angústia, negação, 

descrença, insuficiência e inutilidade foram o que sentiram os pais na presença do agente 

estressor. Diante disso, percebe-se um prejuízo no estado de bem-estar dos participantes. A 

desordem psicológica e emocional resulta da reação dos pais frente a descoberta da doença de 

seus filhos.  

Haja vista que o diagnóstico de câncer não afeta somente o acometido pela doença, mas 

sim toda sua família, é primordial que os pais sejam vistos pelos os que assistem a criança como 

um ser que também necessita de atenção e cuidados.  

Após a busca incessante por um diagnóstico definitivo, da resolutividade do sofrimento 

físico e emocional de seus filhos e dos sentimentos que invadem os pais durante todo esse 

processo, com a confirmação da doença, surgem estigmas e preconceitos. A correlação entre o 

câncer, a morte e o contágio ainda está presente na sociedade. Essa interação dos pais com o 

ambiente desestabiliza o sistema por meio dos estressores de cunho sociocultural.  

Descontruir os estigmas do câncer implica em amenizar os determinantes históricos e 

sociais da doença. Assim, enfatiza-se a importância da construção de uma relação terapêutica 

acolhedora e empática entre os pais e os profissionais de saúde, com base na informação 

especializada, porém com linguagem simples, que esteja ao alcance da compreensão dos pais. 
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