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Resumo: O retinoblastoma é um tumor maligno com origem na retina. Podendo ser he-
reditario ou ndo-hereditario. O impacto do adoecimento por cancer na crianca afeta a familia
ocasionando mudancgas de rotina para cumprimento do tratamento. O estudo tem como ob-
jeto a familia da crianga com retinoblastoma frente a possibilidade de transmisséo genética.
Objetivos: descrever a estrutura interna e relacional da familia da crianga com retinoblastoma
frente a possibilidade de transmiss&o genética; analisar as (re)organizagdes da familia frente
a crianga com retinoblastoma na possibilidade de transmissao genética e discutir as impli-
cacdes das (re)organizagdes familiares frente a crianga com retinoblastoma para a pratica
assistencial de enfermagem. Pesquisa qualitativa, tipo estudo de caso. O cenario foi o Ambu-
latorio de Aconselhamento Genético em Pediatria de um hospital especializado em oncologia.
O referencial tedrico foi vinculado ao conceito de cuidado familial e ao conceito de estresse/
estressores. Os participantes foram 9 familias de criangas com retinoblastoma. Os procedi-
mentos metodologicos foram a consulta aos prontuarios das criangas utilizando um formulario
de caracterizagdo das criangas, a construcdo do genograma e ecomapa e a entrevista nao-
diretiva em grupo. O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica da instituicdo. Para a analise
dos dados procedeu-se analise tematica. Resultados: No adoecimento por retinoblastoma o
cuidado familial foi identificado em varios momentos deste estudo através do ecomapa com
a identificacdo da rede de apoio intra e extra-familiar. Evidenciou-se varias situagcbes gera-
doras de estresse como o impacto do diagnéstico, o tratamento oncoldgico e a investigagao
molecular na consulta. No atendimento do aconselhamento genético constatou-se que as in-
formacgdes recebidas refor¢aram o cuidado familial. Conclusdes: A familia se (re)organiza para
enfrentar o adoecimento da crianga e necessita ser acolhida, orientada e apoiada no enfrenta-
mento do retinoblastoma pela enfermeira de oncologia pediatrica. O referido atendimento no
aconselhamento genético contribui para a diminui¢gao do estresse da familia.
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