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RESUMO

Guimaraes, Claudiane Aparecida. Cuidadores familiares de pacientes oncolégicos
pediatricos em fases distintas da doenca: Processo de enfrentamento. 2015. 217f.
Tese (Doutorado em Psicologia). Programa de P64s-Graduacdo em Psicologia,
Pontificia Universidade Catdlica de Campinas, Campinas, 2015.

Céancer é uma doenca que gera grande desequilibrio emocional, fisico, social e
espiritual no paciente e na familia, principalmente quando atinge uma crianca ou
adolescente. O cuidador familiar € o nacleo fundamental de apoio durante todo o
processo da doenca, sendo a peca-chave da triade paciente-familia-profissionais de
saude. A ele cabe a maior sobrecarga fisica, emocional e social, por centralizar as
exigéncias praticas e emocionais do tratamento. Esta pesquisa descreveu e analisou 0
processo de enfrentamento de cuidadores familiares de criangas e adolescentes com
cancer, segundo a Teoria Motivacional do Coping, também identificando o impacto da
doenca na familia. A amostra foi composta por 4 maes de meninos de 7-13 anos, com
cancer em fases distintas da doenca — diagndstico [M1], tratamento [M2], manutencéo
[M3] e terminalidade [M4] - os quais eram atendidos por uma instituicdo beneficente de
Uberaba, MG. Os dados foram coletados pelos instrumentos: a) Critério de
Classificacdo Econdmica Brasil; b) PedsQL™ Family Impact Module [PedsQL-FIM],
com 36 itens, em 8 dimensbes; c) Protocolo de Entrevista sobre Enfrentamento de
Mées de Criancas e Adolescentes com cancer, baseado na Motivational Theory of
Coping Scale-12 [MTC-12], com 34 questdes; d) Responses to Stress Questionnaire —
Cancer [RSQ-CA-PTC], com 57 itens; e e) Protocolo de Entrevista Semiestruturada
[PES], com 30 questbes. Os dados foram analisados qualitativos e quantitativamente,
compondo a descricdo dos casos, com a identificacdo das crencas maternas,
estressores e estratégias de enfrentamento [EE] das mées. Todas as familias sofrem o
impacto da doenca, diferencialmente em relagdo a fase da doenca, em ordem
decrescente: M4 — M2 — M1 — M3, pelo PedsQL-FIM. As dimensdes com pior
funcionamento foram: Funcionamento Fisico (M1); Atividades Diarias (M2);
Relacionamentos (M3) e Comunicacdo (M4). Os maiores estressores relacionam-se a
dificuldade do prognéstico do caso, a falta de tempo e energia para dedicar-se a
familia e as dificuldades financeiras, com menor frequéncia para M1 e maior para M4.
As crencas e valores das maes incluem a autoculpabilizacdo ou fatalidade da doenca,
abnegacdo e autonegligéncia, com dedicacdo exclusiva ao filho, expectativa de
milagre, impoténcia e negacdo da morte. As respostas ao estresse se diferenciaram
segundo as fases da doenca: M1- Engajamento Voluntario por Controle Secundario
(Pensamento Positivo, Reestruturagdo Cognitiva e Aceitagdo); M2 e M3 - Engajamento
Voluntario por Controle Primario (Resolugdo de Problemas, Regulacdo Emocional e
Expressdo Emocional); e M4 - Engajamento Involuntario (Ruminagédo, Pensamentos
Intrusivos, Excitagdo Fisiologica, Excitagdo Emocional e Agéo Involuntaria), pelo RSQ-
CA-PTC. As mées recorrem mais EE adaptativas para lidar com a situagdo, como:
Autoconfianga, Resolugdo de problemas, Busca de informacdo e Acomodacao,
indicativas de percepcdo de desafio as necessidades de Relacionamento, de
Competéncia e de Autonomia. Outras EE utilizadas pela maioria (N = 3) foram: Busca
de suporte, Negociacdo (adaptativas), Isolamento e Submisséo (mal adaptativas, com
percepcdo de ameaga). Os dados evidenciam a necessidade de avaliar e atender as
demandas dessa populacdo, considerando a fase da doenca e as variaveis
psicolégicas da mae, auxiliando seu processo de enfrentamento de um dos maiores
estressores de vida — o risco de morte do préprio filho.

Palavras-chaves: Estratégias de Enfrentamento, Cancer pediatrico, Cuidador familiar.
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ABSTRACT

Guimaraes, Claudiane Aparecida. Family caregivers of pediatric oncology patients in
differents stages of the disease: coping process. 2015. 217f. Thesis (Doctorate in
Psychology) — Pontificia Universidade Catdlica de Campinas, Centro de Ciéncias da
Vida, Programa de Pés Graduacao em Psicologia, Campinas, 2015.

Cancer is a disease that causes great emotional imbalance, physical, social and
spiritual in the patient and family, especially when it involves a child or adolescent. The
family caregiver is the fundamental core of support throughout the disease process,
being the key piece of the triad patient-family-health professionals. It features
increased physical, emotional and social disorders as consequences of practical and
emotional demands of treatment. This study describes and analyzes the coping
process of family caregivers of children and adolescents with cancer, according to the
Theory of Coping Motivational also assessing the impact of the disease in the family.
The sample consisted of 4 mothers of children between 7 and 13 years, with cancer at
different stages of the disease - [M1] diagnosis, [M2] treatment, maintenance [M3] and
terminally [M4] - which were attended by a charity institution in a city named Uberaba,
Minas Gerais state. Data were collected by the instruments: a) Economic Classification
Criteria Brazil; b) PedsQL™ Family Impact Module [PedsQL-FIM], with 36 items, 8
dimensions; ¢) Interview Protocol on Coping Mothers of Children and adolescents with
cancer, based on the Motivational Theory of Coping Scale-12 [MTC-12], with 34
issues; d) Responses to Stress Questionnaire - Cancer [RSQ-CA-PTC], with 57 items
and e) Interview Protocol semi structured [PES], with 30 questions. Data were
analyzed in qualitative and quantitative terms, making the description of cases,
identifying the maternal beliefs, stressors and mother's coping strategies [EE]. All
families are impacted by the disease, differentially in relation to the stage of the
disease, in descending order: M4 - M2 - M1 - M3, as shown by PedsQL-END. The
dimensions with worse functioning were: Physical Functioning (M1); Daily Activities
(M2); Relationships (M3) and Communication (M4). The biggest stressors are related
to the difficulty of the case prognosis, lack of time and energy to devote to the family,
financial difficulties, less often for M1 and more often for M4. The beliefs and values of
mothers include feelings of self guilty or fatality of the disease, self-denial and self-
neglect, with exclusive dedication to the child, miracle expectation, impotence and
denial of death, for example. Stress responses were different according to the stages
of the disease: M1- Voluntary Engagement for Secondary Control (Positive Thinking,
Cognitive Restructuring and Acceptance); M2 and M3 - Voluntary Engagement for
Primary Control (Problem Solution, Emotional Regulation and Emotional Expression);
and M4 - Involuntary Engagement (Rumination, Intrusive Thoughts, Excitement
Physiological, Emotional Excitement and Involuntary Action), according to RSQ-CA-
PTC. Mothers use more adaptive coping strategies [EE] to deal with the situation, such
as: Self-Confidence, Problem Solution, Search for Information and Accommodation,
indicative of perceived challenge to Relationship needs, Competence and Autonomy.
Other coping strategies [EE] used for the majority (N = 3) were: Search for Support,
Negotiation (adaptive), Isolation and Submission (nonadaptive, with perceived threat).
The data emphasize the need to assess and take care of the demands of this
population, considering the stage of the disease and the psychological variables of the
mother, assisting the process of coping with a major life stressors - the risk of death of
the son.

Keywords: Coping Strategies, Pediatric Cancer, Family Caregiver.
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RESUME

Guimaraes, Claudiane Aparecida. Les aidants familiaux de patients d'oncologie
pédiatrique dans des différents stades de la maladie: le processus d'affrontement.
2015. 217f. Tese (Doutorado em Psicologia). Programa de POs-Graduagdo em
Psicologia, Pontificia Universidade Catdlica de Campinas, Campinas, 2015.

Le cancer est une maladie qui provoque grand déséquilibre émotionnel, physique,
social et spirituel dans le patient et sa famille, en particulier quand il atteint un enfant
ou un adolescent. L'aidant familial est le noyau fondamental de soutien tout au long du
processus de la maladie, et la piece clé de la triade patient-famille-professionnels de la
santé. Il présente un plus grand fardeau physique, émotionnel et social en centralisant
des exigences pratiques et émotionnelles du traitement. Cette étude décrit et analyse
le processus d'affrontement des aidants familiaux d’enfants et d’adolescents atteints de
cancer, selon la Théorie de Motivation du Coping, en évaluant également l'impact de la
maladie dans la famille. L'échantillon se composait de quatre méres d'enfants de 7 a
13 ans, atteints de cancer a différents stades de la maladie - diagnostic [M1],
traitement [M2], maintenance [M3] et terminal [M4] - qui étaient soignés par une
institution de bénévolat de la ville d’'Uberaba, MG. Les données ont été recueillies par
les instruments: a) Critére de Classification Economique du Brésil; b) PedsQLTM
Famille Impact Module [PedsQL-FIN], avec 36 points, huit dimensions; c) Protocole
d'Entrevue sur l'affrontement des méres d'enfants et adolescents atteints de cancer,
basée sur la Motivational Theory of Coping Scale-12 [MTC-12], avec 34 questions; d)
Responses to Stress Questionnaire — Cancer [RSQ-CA-PTC], avec 57 points; e)
Protocole d'entrevue semi-structurée [PES], avec 30 questions. Les données ont été
analysées en termes qualitatifs et quantitatifs, en composant la description des cas
avec l'identification des croyances maternelles, les facteurs de stress et les stratégies
d'affrontement [EE] des méres. Toutes les familles sont touchées par I'impact de la
maladie, de facon différentielle par rapport au stade de la maladie, dans l'ordre
décroissant: M4 - M2 - M1 - M3, par le PedsQL-FIM. Les dimensions avec le pire
fonctionnement ont été: fonctionnement physique (M1); Activités quotidiennes (M2);
Relations (M3) et la communication (M4). Les plus grands facteurs de stress sont liés a
la difficulté de pronostic du cas, le manque de temps et d'énergie a consacrer a la
famille, les difficultés financiéres, moins souvent pour M1 et plus souvent pour M4. Les
croyances et les valeurs des méres comprennent I'auto-culpabilisation ou fatalité de la
maladie, l'abnégation et l'auto-négligence, avec dévouement exclusif a I'enfant,
I'attente d’'un miracle, I'impuissance et le déni de la mort, par exemple. Les réponses
au stress se différencient selon les stades de la maladie: M1 - Engagement volontaire
pour le contrble secondaire (la pensée positive, restructuration cognitive et
acceptation); M2 et M3 - Engagement volontaire pour le contréle primaire (Résolution
de Problémes, Régulation des Emotions et Expression Emotionnelle); et M4 -
Engagement Involontaire (Rumination, Pensées Intrusives, Excitation Physiologique,
Excitation Emotionnelle et Action Involontaires), par le RSQ-CA-PTC. Les méres
utilisent plus EE adaptatif pour faire face a la situation, tels que: I'Auto-Confiance, la
Résolution de Problémes, la Recherche d’'Information et 'hébergement, indicatif de la
perception de défis aux besoins Relationnels, de Compétence et d'Autonomie.
D’autres EE utilisé par la majorité (N = 3) ont été les suivants: la Recherche de
Soutien, la négociation (adaptatif), Isolation et Soumission (mal adaptatifs et avec
perception de menace). Les données soulignent la nécessité d'évaluer et de répondre
aux besoins de cette population, compte tenu du stade de la maladie et les variables
psychologiques de la mere, en l'aidant son processus d'affrontement de l'un des
principaux facteurs de stress de la vie - le risque de déces de son propre fils.

Mots-clés: Stratégies d'Affrontement, Cancer Pédiatrique, Aidants Familiaux.
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APRESENTACAO

“Cada momento de alegria, cada instante
efémero de beleza, cada minuto de amor, sdo
razdes suficientes para uma vida inteira. A
beleza de um Unico momento vale a pena de
todos os sofrimentos.”

Rubem Alves

Acreditamos que as escolhas individuais, por muitas vezes, sejam escolhas
exclusivamente nossas e ndo percebemos o quanto as pessoas e 0 meio em que
estamos inseridos influenciaram para chegarmos aquela decisdao final de escolha.
Pensando assim, parto de que a escolha pelo curso de Psicologia, em 2002, foi
construida ao longo de minha trajetéria, até que eu pudesse assumi-la como a Unica
gue pudesse verdadeiramente me satisfazer, como pessoa e como profissional.

Minhas definicbes sobre a area da Psicologia em que gostaria de atuar nédo
partiram do que me movia com paixdo, mas do que ndo conseguia me apaixonar. Até
ter a possibilidade de um estagio curricular dentro do hospital, onde pude ter o
primeiro contato com uma pratica profissional e uma proposta de trabalho que eu néo
sabia existir. Conhecer a proposta dos Cuidados Paliativos e poder atuar nha
Enfermaria de Oncologia, junto aos pacientes e familiares atendidos no programa
despertou meu interesse por um campo gque, a0 mesmo tempo que dilatava minha
consciéncia para algo novo, também me fazia questionar o porqué daquela escolha.

Nesse periodo, como em todos de nossa vida, era quase impossivel separar o
gue era pessoal do que era profissional, porque fazemos escolhas e as sedimentamos
nesta mistura de vivéncias. Assim, a experiéncia pessoal de acompanhar uma pessoa
muito significativa, no processo final da vida, despertou em mim gquestionamentos,
davidas, inquietacdo, soliddo e a busca em conhecer se algo diferente poderia ser

feito.
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No caminhar natural de formacédo, apés a graduacao, veio-me a indecisdo de
como prosseguir. Por meio de varios dialogos, discussdes e troca de ideias com
pessoas importantes que fazem parte de todo esse processo, surgiu a possibilidade do
Mestrado em Psicologia, em 2009. Com o Mestrado, no Laboratério de “Estudos
Psicofisiolégicos do Stress”, sob a orientagdo da Professora Doutora Marilda Emanuel
Novaes Lipp, na PUC-Campinas, as descobertas, as formas de fazer ciéncia, um
contexto que amplia as possibilidades e, novamente, com o apoio de pessoas que
fizeram a diferenga neste processo, confirmei para mim mesma que esse é o caminho
gue desejo para me consolidar como profissional e pesquisadora.

A pesquisa realizada no Mestrado (Guimardes, 2010), com bolsa do CNPq,
estudando como cuidadores principais de pacientes oncoldgicos inseridos em
Cuidados Paliativos vivenciavam o ato de cuidar e a iminéncia da morte de seu ente
guerido. Essa pesquisa permitiu identificar que esse cuidador apresenta um alto nivel
de estresse e a iminéncia da morte € vivenciada como uma experiéncia que envolve
uma gama de sentimentos. Paralelamente, curso de especializacdo em Terapia
Cognitiva-Comportamental, curso de formacdo em Tanatologia ajudaram a consolidar
essa formacao.

Assim, ao final, foi possivel vislumbrar o Doutorado, em 2011. Este foi um novo
processo que me fez perceber o quanto ainda havia para aprender e descobrir, mas
também reconhecer o fortalecimento da base de minha escolha. Nao definiria como
conclusdo de uma trajetéria, mas a possibilidade mais ampla de retribuir as conquistas
alcancadas.

Atingir esse objetivo pessoal aumenta a responsabilidade que temos com o
outro, pois, participante de um grupo restrito, a que a maioria da sociedade nao tem
acesso, por varios motivos, necessitamos devolver a populacdo o que adquirimos.
Esta condicdo se torna especialmente relevante ante o ao sofrimento vivenciado pelas
pessoas com cancer e seus familiares, o0 que, na jornada da doenca, demanda

inUmeras necessidades.
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Assim, como parte do Grupo de Pesquisas em Saude e Desenvolvimento da
Crianca e do Adolescente, agora sob a orientacdo da Professora Doutora Sonia
Regina Fiorim Enumo, esta pesquisa, apoiada pela CAPES, teve o objetivo de
compreender melhor como os cuidadores principais lidam na situacdo de acompanhar
no processo da doenca de seu familiar paciente, no caso aqui, como as maes de
criancas oncolégicas enfrentam essa vivéncia. Por questfes institucionais, este estudo
foi realizado no prazo de dois anos, durante 0s quais, tive a oportunidade de fazer um
estagio de Doutorado-sanduiche na Universidade de Lisboa, em 2014, sob a
orientacdo da Professora Doutora Luisa Barros.

Acredito que os resultados alcancados com a pesquisa possam contribuir no
desenvolvimento da proposta de intervencdes efetivas e adequadas para essa
populacdo tdo especial e necessitada de acolhimento. Espero que nés, profissionais
da saude, tenhamos um olhar mais atento para esse cuidador, que € fundamental no
processo da doenca.

Esta tese esta organizada em quatro partes — Introducdo; Método, com
descricdo da amostra, locais de coleta de dados, instrumentos, procedimento,
processamento e analise dos dados, e questdes éticas; Resultados e Discusséo, com
apresentacdo de dados quantitativos e qualitativos dos quatro casos estudados; e
Consideracfes Finais. A Introducéo foi organizada de forma a caracterizar o quadro
clinico, no caso, o cancer infantil; pontuando as fases distintas da doenga - fase do
diagnostico, fase do tratamento, fase da manutencdo e a fase da terminalidade - as
significagbes parentais, 0 estresse e o impacto da doenga na familia e, por dltimo, as

estratégias de enfrentamento (coping) do cuidador.
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1. INTRODUCAO

Entende-se a salde, geralmente, como a auséncia de doencas, mas, € sabido
gue saude envolve muito mais que isso, ela € um estado de completo bem-estar fisico,
mental e social. Em outros termos, salde é um estado positivo e multidimensional, que
envolve trés dominios que ndo sado independentes, pois influenciam uns aos outros — a
saude fisica, a saude psicoldgica e a saude social (Straub, 2005).

De acordo com Menezes, Moré e Barros (2008), a evolugdo do conceito de
saude aponta a necessidade da formacéo de equipes de saude multidisciplinares, que
assumam linguagem e parametros de intervencdo comuns ao atendimento de
pacientes e seus familiares. Isso é possivel por meio do desenvolvimento de atitudes
gue contemplem e propiciem dialogos transdisciplinares sustentados pela
interdisciplinaridade. Esta pode ser compreendida como uma postura a ser concebida
nos embates cotidianos das a¢fes de saude, mediante a aceitacdo das diferencas dos
conhecimentos e competéncias. Entre essas areas, estdo a Psicologia, a
Enfermagem, o Servi¢co Social, a Médica e outras.

Como todas as doencas, cancer € uma patologia que necessita de um olhar por
parte de todos os profissionais envolvidos no processo. A Organizacdo Mundial da
Saude [OMS] estima que, no ano de 2030, haver4, no mundo, 27 milhdes de casos
incidentes de cancer, 17 milhdes de mortes por cancer e 75 milhdes de pessoas vivas,
anualmente, com céancer, segundo o Instituto Nacional do Cancer [INCA] (2011).
Quanto aos tumores pediatricos, calcula-se a incidéncia no mundo de 1% a 3% do
total de casos; no Brasil, seriam 384.340 casos novos de cancer em criancas e
adolescentes até os 19 anos. Entretanto, o cancer, na crianga e no adolescente, €
uma doencga considerada rara, quando comparada as neoplasias que afetam os
adultos.

No Brasil, o cancer é segunda causa de 06bitos, com tendéncia de crescimento

nos préximos anos, colocando-o como uma questdo de Saude Publica, principalmente



ao se levar em conta o percentual de prevencao, pois um ter¢co desses casos novos de
cancer no mundo poderiam ser evitados (INCA, 2012). O céancer pediatrico, por
apresentar caracteristicas especificas e origens histopatolégicas préprias, deve ser
estudado separadamente daqueles que acometem os adultos, especialmente no que
diz respeito ao comportamento clinico. Geralmente, esse grupo de neoplasias
apresenta curtos periodos de laténcia, € mais agressivo, cresce rapidamente, porém
responde melhor ao tratamento e é considerado de bom prognéstico (INCA, 2011).

Sabe-se que o cancer € uma doenca que, desde seu diagndstico, pode gerar, no
paciente e em sua familia, um grande desequilibrio emocional, fisico, social e
espiritual, por ser uma doenca carregada de mitos e estigmas. Isso aponta a
necessidade de um atendimento que contemple todas essas dimensdes do sofrimento
durante todo o processo da doenca (Figueiredo & Bifulco, 2008; Franco, 2008).

Souza (2003) lembra que os estudos cientificos demonstram que os fatores
psicolégicos afetam a satde do corpo, e que é a relacdo dos processos vitais (fisicos e
psicolégicos) que confere ao homem a condicdo de ser humano. A Psicologia,
particularmente a Psicologia da Saude, traz, com seus novos paradigmas, a
compreensdo do fenbmeno do adoecer, considerando a relagdo do homem com seu
mundo e a unidade do ser humano.

A Psicologia da Saude é um subcampo da Psicologia, que aplica principios e
pesquisas psicolégicas para melhora, tratamento e prevencdo de doengas, tendo
como areas de interesse as condi¢cdes sociais, fatores biologicos e tracos de
personalidade. E a ciéncia que busca responder as questdes referentes a forma como
0 bem-estar é influenciado pelo que o individuo pensa, sente e faz (Straub, 2005).

Os estudos nessa area séo considerados a partir da mudancga de paradigma do
modelo biomédico para o0 modelo biopsicossocial, conforme aponta Castro (2007). O
modelo biomédico, segundo Menezes et al. (2008) e Straub (2005), sustenta que a
doenca sempre tem causas bioldgicas, pressupondo que seja resultado de um

patdégeno; ndo releva, assim, as variaveis psicoldgicas, sociais ou comportamentais da



doenca. Tem como base a doutrina cartesiana do dualismo mente-corpo, estes vistos
como entidades autbnomas e separadas, que nao interagem. Dessa forma, considera
a salde como auséncia de doenca. JA o modelo biopsicossocial entende a saude
como resultado de combinagbes entre fatores biolégicos, comportamentais e
condi¢des sociais e a saude e doenca, como um processo continuum. Esse modelo
corresponde a definicdo preconizada pela OMS. A partir dessas concepgbes, 0S
psicélogos da saude desenvolveram diversos modelos ou perspectivas para direcionar
seu trabalho (Straub, 2005).

As implicacBes psicolbgicas relacionadas a esse contexto podem ser variadas,
como também sdo diversos os problemas de salude apresentados por criancas e
adolescentes, além das consequéncias emocionais dos familiares desses pacientes.
Assim, a Psicologia, como ressaltado por Barros (2003) e Castro (2007), ante as
consequéncias psicolégicas geradas pela doenca, busca, cada vez mais,
conhecimentos para atender e tratar criancas e adolescentes e suas familias que
vivenciam doencas graves. Este constitui-se o campo da Psicologia Pediétrica,
engquadrada na Divisdo 54 da American Psychological Association [APA] (Roberts &
Steele, 2009)".

A Psicologia Pediatrica surge a partir do reconhecimento da importancia dos
aspectos psicologicos na saude infantil. Ela se origina da pretensdo de melhorar a
qgualidade de vida de criancas, adolescentes e suas familias (Barros, 2003; Menezes
et al., 2008). E considerada uma subéarea da Psicologia da Satde que tem crescido e
ampliado, e que vem se consolidando internacionalmente, e no Brasil (Castro, 2007;
Linhares, Crepaldi, & Perosa, 2006; Myasaki, Domingos, Valerio, Santos, & Rosa,
2002). Myasaki et al. (2002) a definem como sendo a aplicagdo dos conhecimentos
gerados em Psicologia da Saude voltados para crianca, adolescente e suas familias e
gue abrange o atendimento clinico, a pesquisa e 0 ensino. Esta area tem objetivos

preventivos, educacionais, interventivos e remediativos, e seu contexto de atuacéo
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inclui desde o acompanhamento da crianca saudavel e sua familia, ao longo do
processo de desenvolvimento, até as intervengdes mais pontuais, como hospitalizagao
da crianca (na doenca aguda, adaptacdo, doenca cronica e reabilitagcdo) (Barros,
2003; Linhares et al., 2006).

No Brasil, ndo existe uma sociedade formada por psicélogos dessa area, no
entanto a Associacdo Nacional de Pesquisa e Poés-graduacdo em Psicologia
(ANPEPP, 2010) possui um grupo de trabalho sobre Psicologia Pediatrica [GT-PP],
que foi criado por meio do intercAmbio e da realizacdo conjunta de atividades
cientificas de alguns pesquisadores. Este GT-PP tem como objetivos e propostas:
avaliar a producdo de pesquisas em Psicologia Pediatrica; delinear perspectivas de
acdo que contribuam para a formacao de pesquisadores e especialistas nesta area;
tracar um plano de metas a ser desenvolvido a cada biénio. Desde sua criagdo, no ano
de 2002, o GT tem produzido projetos de pesquisa, desenvolvido protocolos de
intervencdo e colaborado com a formacdo de recursos humanos nas Universidades
publicas brasileiras.

Fazem-se necessarias mais pesquisas que envolvam a saude da crianca e do
adolescente brasileiro para embasar intervencfes ha area; estudos empiricos
rigorosos que levem em consideracao as particularidades do paciente pediatrico, sua
fase evolutiva, suas condicdes emocionais, familiares e sociais (Castro, 2007). Além
disso, Menezes et al. (2008) ressaltam que a consolidacdo de grupos e associa¢des
de estudo e pesquisa no campo da Psicologia Pediatrica ampliaria os avangos de suas
acbes voltadas para a prevengcdo e promocdo da saude na infancia, e
conseguentemente, em suas familias.

Para uma melhor compreensédo das variaveis que foram relacionadas nesta

pesquisa, serdo apresentados alguns conceitos e pesquisas realizadas na area.

1.1. Cancer Pediatrico



Os avancos da Medicina, da Farmacologia e da tecnologia tém propiciado um
aumento da expectativa de vida e uma série de beneficios, como também,
paradoxalmente, o surgimento de novas demandas para toda a sociedade, que vem
absorvendo, gradativamente, formas de lidar com situacbes antes ndo vivenciadas
(Melo & Caponero, 2011; Kovéacs, 2003, 2008). Como exemplo temos a cronicidade de
algumas doencas, que, geralmente, criam necessidade de que alguém assuma o
papel de cuidador. O cancer € uma patologia que pode ser destacada entre as
diversas doengas cronicas nessa condigéo.

O cancer é uma enfermidade que tem sua procedéncia nos genes de uma
Unica célula, que possui a capacidade de se proliferar, formando uma massa tumoral
e, para que haja o fendtipo de malignidade, é necessario que ocorram muitas
mutaces na mesma célula (Yamaguchi, 2003). Entretanto, como aponta Souza
(2003), o céancer ndo € uma doenca Unica, pois abrange uma multiplicidade de
processos patogénicos, que podem ter evolucdes e tratamentos distintos. De acordo
com INCA (2012), o cancer se caracteriza pela perda do controle da diviséo celular e
pela capacidade de invadir outras estruturas organicas. A proliferacdo celular pode ser
controlada ou nédo, e as neoplasias correspondem a essa forma ndo controlada de
crescimento celular, denominadas tumores. Assim, o cancer € uma neoplasia maligna,
gue se manifesta em maior grau de autonomia e é capaz de invadir tecidos vizinhos e
provocar metéstases, podendo ser resistente ao tratamento e causar a morte do
individuo.

Quando o cancer é diagnosticado precocemente, muitos tipos podem ser
curados por meio de procedimentos cirlrgicos, quimioterapia e radioterapia, levando-
se em consideracdo sua classificacdo e o grau de comprometimento dos tecidos
corporais (Yamaguchi, 2003). Para Straub (2005), apesar da diminuigdo do risco de
diversos tipos de cancer, as taxas de mortalidade, em geral, aumentaram de maneira
constante no decorrer do século XX. Isto pode ser confirmado pelos dados fornecidos

pelo INCA (2011), mostrando que o0 cancer e outras patologias crbnicas nao



transmissiveis vém se tornando cada vez mais comuns no mundo e podem causar
danos devastadores para familias inteiras. No Brasil, o cancer é segunda causa de
Obitos, com tendéncia de crescimento nos préximos anos, por isso, é uma questao de
Salde Pdublica, principalmente ao se levar em consideragdo o percentual de
prevencdo pelo qual um terco desses casos novos de cancer no mundo poderia ser
evitado (INCA, 2012).

A OMS estima que, no ano de 2030, havera no mundo 27 milhdes de casos
incidentes de cancer, 17 milhdes de mortes por cancer e 75 milhdes de pessoas vivas,
anualmente, com céancer (INCA, 2011). A edicdo Estimativa 2014 — Incidéncia de
Cancer no Brasil - menciona, para os anos 2014 e 2015, 19 tipos especificos de
cancer (cavidade oral, eséfago, estbmago, colon e reto, laringe, traqueia, brénquio e
pulmdo, melanoma maligno da pele, outras neoplasias malignas da pele, mama
feminina, colo do atero, corpo do Utero, ovério, préstata, bexiga, Sistema Nervoso
Central, glandula tireoide, linfoma de Hodgkin, linfoma ndo Hodgkin, leucemias), com
base na magnitude e no impacto. Estima, no Brasil, aproximadamente 576 mil casos
novos de cancer, incluindo os casos de pele ndo melanoma, que é o tipo mais
incidente para ambos 0s sexos, seguido de préstata, mama feminina, célon e reto,
pulméo, estdmago e colo do utero (INCA, 2014).

Quanto aos tumores pediatricos, conjectura-se, para o ano de 2014, no Brasil,
394.450 casos novos de cancer, excluindo-se os tumores de pele ndo melanoma.
Partindo das informag6es de que o percentual mediano dos tumores pediatricos situa-
se préximo de 3%, infere-se, que surgirdo, cerca de 11.840 casos novos de cancer em
criangas e adolescentes até os 19 anos (INCA, 2014).

Ainda de acordo com INCA (2014), o cancer, na crianga e no adolescente, €
uma doencga considerada rara, quando comparada as neoplasias que afetam os
adultos. Comumente, a incidéncia total de tumores malignos na infancia é maior no
sexo masculino. Em 2011, ocorreram 2.812 Obitos por céncer em criancas e

adolescentes (de 0 a 19 anos), ocupando a segunda posicao (7%) de Obitos nesta



faixa etaria em 2011, perdendo somente para Obitos por causas externas. Configura-
se, assim, como a doenca que mais mata. A partir dos cinco anos de idade, a morte
por cancer corresponde a primeira causa de morte por doenga em meninos e meninas
(INCA, 2011). De acordo com INCA (2014), a mortalidade por neoplasia nos paises
desenvolvidos é considerada a segunda causa de morte na infancia, correspondendo
a cerca de 4% a 5% (criancas de 1 a 14 anos). Ja em paises em desenvolvimento,
essa propor¢cao é menor, cerca de 1%, porque as mortes por doencas infecciosas séo
as principais causas de 6bito.

O tipo de céancer pediatrico mais comum, na maioria das populacdes, é a
leucemia, aproximadamente 25% a 35%; os linfomas correspondem ao terceiro tipo de
cancer mais comum em paises desenvolvidos e segundo nos paises em
desenvolvimento. Os tumores de sistema nervoso ocorrem, sobretudo, em criancas
menores de 15 anos, com um pico na idade de 10 anos. Estima-se que cerca de 8% a
15% das neoplasias pediatricas sejam representadas por esse grupo, sendo o mais
frequente tumor solido na faixa etaria pediatrica (INCA, 2014).

Ainda de acordo com INCA (2014), as leucemias surgem a partir do sistema
hematopoético e sdo subdivididas em grandes grupos - aguda ou crénica, e linfoide ou
mieloide. A leucemia aguda € caracterizada por um aumento rapido no nimero de
células imaturas do sangue, o que faz com que a medula 6ssea seja incapaz de
reproduzir células sanguineas saudaveis. J4 sua forma crdnica caracteriza-se pelo
aumento excessivo no numero de células maduras anormais da série branca do
sangue, levando meses ou até anos para progredir. A segunda divisdo se da de
acordo com o tipo celular afetado pelas desordens, quando surgem nos linfoblastos,
resultando na leucemia linfoide; mas, se sua origem se da nas células granulociticas e
monociticas, sdo denominadas leucemias mieloides.

De acordo com Naoum e Naoum (2012) e o INCA (2014), os tipos de cancer
mais frequente na faixa etéria pediatrica séo as leucemias linfoblasticas agudas (LLA),

tumores do sistema nervoso central e alguns tipos de linfomas. Para Naoum e Naoum



(2012), quase todos os tipos de leucemia nao possuem carater hereditario. A
explicacdo mais conhecida para esse tipo de doenga se baseia no acaso de algo dar
errado durante os fenbmenos genéticos, que ocorrem quando as células se
reproduzem.

Varios tipos de cancer, incluindo algumas leucemias e linfomas, originam-se de
forma lenta e progressiva, 0 que pode acarretar uma demora na busca de ajuda
profissional, porque o individuo se sente saudavel e exames laboratoriais de rotina
estdo, geralmente, normais. Mesmo sem sintomas, o niumero de glébulos brancos ou
leucécitos se eleva, originando a suspeita do inicio de uma leucemia (Naoum &
Naoum, 2012).

INCA (2014) ressalta que, nas Ultimas décadas, houve uma consideravel
progressdo no tratamento das leucemias devido as modificacdes no acesso ao
tratamento, sendo possivel observar uma notavel diferenca entre populacdes com
relacdo a sobrevida. Em regides com acesso a tratamentos, a sobrevida relativa em
cinco anos, em criancas, alcanca 80%.

Ainda de acordo com INCA (2014), é possivel apontar evidéncias como fatores
de risco, apesar de as causas para o desenvolvimento de leucemia ainda nao serem
bem conhecidas. Entre elas, podem se destacar. exposi¢cdo a radiacdo ionizante,
medicamentos utilizados em quimioterapia e exposi¢cdo ocupacional ao benzeno. Mas,
a associacdo entre fatores de risco ambientais e comportamentais e o céancer
pediatrico ainda ndo estd totalmente estabelecida, verificando-se varios tipos de
neoplasias na populacdo adulta. Ainda h& pouco conhecimento sobre a etiologia do
cancer na infancia, essencialmente por sua raridade, limitando, dessa forma, o poder
estatistico de alguns estudos (INCA, 2011).

Santos (2010) pontua que, no ultimo século, houve um aumento da expectativa
de vida de criangas com doencas antes consideradas fatais, isso se deve a razdes
sociais — melhoria das condi¢des de vida; comportamentais — aquisicdo generalizada

de habitos de higiene; e cientificas — progresso da medicina, dos farmacos e novos



tratamentos. No entanto, iSso ndo representa a cura das doengas, mas acentua as
situagdes de cronicidade das doencas.

O cancer pediatrico, por apresentar caracteristicas especificas e origens
histopatoldgicas préprias, deve ser estudado separadamente daqueles que acometem
os adultos, sobretudo no que diz respeito ao comportamento clinico. Usualmente, esse
grupo de neoplasias apresenta curtos periodos de laténcia, € mais agressivo, cresce
rapidamente, porém responde melhor ao tratamento e é considerado de bom
prognostico. Desse modo, as classificacdes utilizadas para os tumores pediatricos séo
diferentes daquelas para os tumores nos adultos, sendo a morfologia a principal
caracteristica observada (INCA, 2014).

Quanto a sobrevida no cancer pediatrico, INCA (2008) ressalta que diversos
fatores podem interferir neste indice e um dos principais deles é o atraso do
diagnéstico. Esse atraso pode ocorrer pela precariedade dos servicos de saude, pela
falta de percepcdo da possibilidade de cura e até por questdes religiosas, como no
caso de religides que impedem a transfusdo sanguinea. Os sinais e sintomas da
doenca da crianca e adolescente, por serem inespecificos, podem-se confundir com
outras doencas dessa faixa etaria, dificultando o diagnostico. Para que haja o
diagnéstico precoce, sdo necessarios esforcos do paciente e de sua familia,
principalmente no caso de paciente pediatrico, em procurar ajuda médica no inicio dos
sintomas, além da perspicacia e sabedoria do médico em ponderar a possibilidade de
cancer, estabelecendo, desta forma, o encaminhamento adequado.

Souza (2003) cita que o aumento das possibilidades terapéuticas busca
estabelecer medidas terapéuticas e assistenciais, que objetivam diminuir o impacto da
doenca e de seus respectivos tratamentos, promovendo ao paciente melhores
condicbes de sobrevida com qualidade. O INCA (2011) ainda aponta, para o0
enfrentamento do cancer, acdes essenciais, como: Educacdo em Saude em todos os

niveis da sociedade; promoc¢ao e prevencao orientadas a individuos e grupos; geragéo



de opinido publica; e apoio e estimulo a formulacao de leis que permitam monitorar a
ocorréncia de casos.

Contudo, é sabido que o cancer é uma doenca que, desde seu diagnéstico,
pode gerar, no paciente e em sua familia, um grande desequilibrio emocional, fisico,
social e espiritual, por ser uma doenca carregada de mitos e estigmas. Isso aponta a
necessidade de um atendimento que contemple todas essas dimensdes do sofrimento
durante todo o processo da doenca (Figueiredo & Bifulco, 2008; Franco, 2008).

As fases da doenca e seu impacto na familia sédo apresentadas a seguir.

1.2. Fases da doenca

Transformacdes ocorrem durante toda a jornada da doenca, desde o
diagnéstico, que se caracteriza como tempo de catéstrofe, de incertezas, de
sentimentos de angustia diante a possibilidade de morte. Nesse momento, a familia
pode atravessar intensos conflitos, como acusac¢des mutuas entre os pais e busca de
explicacdes para a realidade (Valle, 2003, 2012).

Apos esse periodo de choque do diagndstico, as preocupacfes se centram nas
condicbes atuais da doenca e no tratamento, e € comum a familia sentir aflicdo e
impoténcia diante as intervencdes, por vezes, geradoras de dor e sofrimento. Esse
processo € permeado por periodos de maior otimismo e esperanga e por outros de
maior desestruturagdo e ameaca de perda, e o estado clinico do filho e a
compreenséo da doenca é que norteardo o estado emocional dos pais (Valle, 2003).

Entretanto, como o cancer ainda é uma doenga que mata, a crianga pode ndo
responder bem ao tratamento, pode ter uma recaida e seu estado agravar-se. As
reagOes emocionais podem ser diversas, pois dependem da fase da doenca em que o
individuo se encontra, sendo necessarias estratégias de enfrentamento que se alteram
ao longo do processo de adoecimento (Ribeiro, 2013).

Diante da iminéncia da morte, os pais sdo tomados por uma imensa angustia,

gue é vivenciada com grande desespero, mas, quando percebem o intenso sofrimento
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do filho, o desejo de que tudo termine pode ser manifestado. Os pais, como forma de

expressdo de um amor maior, aceitam perder o filho a custa de seu préprio sofrimento,

momento este em que ha a aceitacdo da morte, que se apresenta como alivio para o

filho (Valle, 2003).

Esslinger (2012) pontua alguns momentos criticos na trajetéria da doenca: a)

momento do diagnéstico; b) inicio do tratamento; e ¢) momento de aproximacao da

morte. Angerami-Camon (2003) cita cinco fases pelas quais passam as familias que

vivenciam a experiéncia do cuidar de um filho doente, desde o diagndstico, evolucao

da doenca e iminéncia da morte. A seguir, serdo apresentadas as cinco fases,

consideradas sob um enfoque psicodindmico:

1)

2)

3)

4)

5)

na primeira fase, sdo evidentes as manifestacbes de choque e incredulidade
diante do diagnéstico, o enfrentamento da situacdo serd norteado pelas
relacbes familiares anteriores, estrutura psicoldégica dos membros familiares,
tipo de doenca e tratamento associados ao prognostico;

na segunda fase, regularmente, as familias manifestam choro, somatizacéo,
reacdes de hostilidade, via de regra, a pessoa que transmitiu o diagnéstico, a
equipe e a propria doenca;

a terceira fase é marcada por um periodo “maniaco”, em gque estdo presentes a
falsa adaptacdo a doenca e a iminéncia de morte da crianca, a intensa
esperanca e o falso otimismo ante a possibilidade de cura. Evidenciam-se,
nesta fase, mecanismos magicos de piora ou melhora do quadro clinico do
paciente e mecanismos de defesa, como a racionalizacédo e a represséo;

na quarta fase, revelam-se o cansaco, a tensdo e o temor da piora, a angustia
da morte se faz presente e o0 estado depressivo dos familiares fica evidente;

na ultima fase, nota-se a aceitagdo da familia & doenca e iminéncia da morte

da crianca, mesmo sendo algo quase que inconcebivel para os pais.

11



Dar apoio emocional e instrumental, quando se sabe que as possibilidades de
melhora sdo minimas, e ainda sem expectativa de retribuicdo, segundo Neri (2002),
gera no cuidador um desgaste das reservas fisicas e psicoldgicas. Contudo, Neri e
Sommerhalder (2002) avaliam que a ajuda instrumental, cognitiva e emocional,
oriunda das redes formais e informais de apoio, os conhecimentos e as habilidades do
cuidador e as estratégias de enfrentamento que este adota ante as pressfes do seu
papel podem amenizar as pressfes externas e 0s sentimentos vivenciados. Fica
evidente que todo processo da doenca, seja no diagnostico até a iminéncia da morte
ou a morte concreta, gera, no cuidador principal e em toda familia, uma abundancia de

sentimentos e preocupac¢des que precisam ser acolhidas.

1.2.1. Fase do diagnéstico do cancer

Um mesmo tipo de cancer pode ser diagnosticado em diferentes fases, em um
estagio inicial, as vezes, assintomatico, ou numa fase mais avancada até em uma
etapa tardia da doenca, quando ha a presenca de metastase, fase em que 0s
sintomas sdo consecutivos. Na fase inicial, muitos tipos de cancer de tumor sélido sédo
curaveis. Para os canceres hematoldgicos, o diagndstico precoce permite melhor
controle da doenca e, muitas vezes, o transplante de medula 6ssea pode trazer a cura.
Além disso, deve-se considerar o estado de saude do paciente, a idade, a adeséo aos
procedimentos terapéuticos, a facilidade para obtencdo dos medicamentos
necessarios, a capacidade imunoldgica em protegé-lo de infec¢bes, os grupos de
apoio aos pacientes, 0 acompanhamento psicolégico, entre outros (Naoum & Naoum,
2012).

Varella e Jardim (2009) explicam que, realizado o diagnéstico, inicia-se o
processo de “estadiamento”, que é a avaliagdo da extensdo da doenca. Os métodos
utilizados neste processo podem ser clinicos (propicia a classificacdo dos tumores
malignos em estadios de 1 a 4; a estimativa da probabilidade de cura), cirdrgicos

(utilizacdo de uma gama de procedimentos cirtrgicos para definir com mais exatiddo o
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estadio da doenca) e anatomopatoldgicos (analise do patologista que fornecera dados
mais precisos sobre o estadio).

Definido o diagnéstico, a primeira reacdo comum, no paciente e no familiar, é o
medo, que pode ser pelo fato de ndo alcancar a cura, mas também por ser uma
doenca que traz humilhacdo, deformacgéo, sofrimento e dor. Muitos sentimentos séo
revelados, demonstrando como o cancer € um problema dos mais avassaladores,
gerador de uma desestruturacdo familiar. Como em todo o processo da doenga, nao
apenas o paciente precisa de apoio e protecdo, mas toda a familia (Franco, 2008;
Silva, 2000).

As familias também passam por diferentes estagios do sofrimento, que,
inicialmente, envolvem choque, depois, raiva e ressentimento, em seguida tristeza
(depressao), para, no final, atingir a aceitacdo. Tais reacdes estdo presentes durante
toda a jornada da doenca (Angeromi-Camon, 2003). Nesta fase do diagndstico, é
possivel conferir uma elevada descarga emocional familiar em que cada individuo
reagird de forma peculiar. A tendéncia € de que os membros da familia se aproximem,
para a busca do atendimento da demanda apresentada, para a elaboracdo da
aceitacdo da doenca e o enfrentamento das davidas em relacdo ao futuro incerto,
segundo Rollande (1999).

Oliveira e Sommermam (2012) destacam que o impacto diante do diagndéstico
da doenca propicia uma transformacdo na maneira de viver, tanto do paciente quanto
da familia, provocando o questionamento e a revisdo de atitudes e condutas
comportamentais a que, até o momento, se recorre. A familia se vé na necessidade de
criar um significado para a situagdo para potencializar o sentimento de dominio e
competéncia, reorganizar-se em curto prazo, desenvolver a flexibilidade para lidar com
a incerteza e a perda ameacadora, trabalhar a aceitacdo da atual realidade,
estabelecer uma relagdo prépria no ambiente hospitalar e com a equipe de

profissionais (Rolland, 1999).
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Angeromi-Camon (2003) ressalta que as reacdes mais frequentes dos
familiares, no inicio do tratamento, sdo expectativa de cura/controle; esperanca;
racionalizagdo; regressdo; negacgao/raiva; “conspiracao do siléncio”; abandono do
tratamento e busca de tratamentos alternativos. Forjaz (2014) pontua que € a fase do
diagnostico € um momento em que o individuo precisa saber esperar, conviver com
essa situacdo em suspenso, buscando manter 0s projetos e continuar avangando, mas
também elaborar planos para lidar com a provavel evolugcdo da doenca. Por isso, a
importancia em levantar informacfes, opinides diferentes para conhecer as
alternativas possiveis. Além disso, é uma fase em que se propicia o reconhecimento
de uma realidade antes ndo pensada.

Esslinger (2012) salienta que, nessa fase da doencga, considerada como uns
dos momentos criticos nesse processo, deve-se atentar para a forma como o
diagnéstico € transmitido e para quem é transmitido, pontuando a importancia do

preparo do profissional neste momento.

1.2.2. Fase do Tratamento

Atualmente, dispde-se de varios métodos de tratamento: cirurgia,
guimioterapia, radioterapia, hormonoterapia, terapia-alvo, imunoterapia, terapia génica
e transplante medular (Varella & Jardim, 2009). H& vérios tipos de leucemia e de
linfoma em que a cura pode ser alcancada por ciclos de quimioterapia convencional e,
ocasionalmente, de radioterapia. Aproximadamente, 80% dos casos de leucemia
linfoide aguda na infancia sdo curados com quimioterapia, e o transplante fica
direcionado para pacientes em que a chance de cura ou controle da doenca com a
guimioterapia convencional é baixa, segundo Naoum e Naoum (2012).

A quimioterapia € um tratamento que tem o objetivo de destruir células que
integram os tumores malignos. Neste procedimento, o paciente é submetido a um
determinado numero de ciclos de tratamentos que sejam satisfatorios para a

eliminacdo das evidéncias da doenca, seguidos de dois a trés ciclos adicionais para
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eliminacao de células tumorais remanescentes. A reacado a esse tratamento depende
dos principios farmacolégicos que a compdem, e os efeitos colaterais podem ser:
fraqueza, diarreia, perda ou aumento de peso, aftas e mucosite oral, queda de pelos
do corpo, enjoo, vomitos, tonturas, entre outros (Naoum & Naoum, 2012)

Almico e Faro (2014) pontuam que, ndo somente no diagndéstico, mas em todo
o tratamento do cancer, dor e sofrimento séo constantes, gerando incompreensao por
parte da crianca e do cuidador, pois os procedimentos invasivos e dolorosos do
tratamento podem ser mais arduos do que a doenca. Algumas alteracdes do cotidiano
se tornam imprescindiveis e, para evitar uma situacdo mais desgastante, € importante
gue a familia faca modificacdes em suas rotinas de forma gradual, de acordo com as
prioridades. Tais mudancas, por vezes, sao inevitaveis e geradoras de estresse, com
gue todos os envolvidos terdo que lidar (Silva, 2000). Franco (2008) ressalta a
necessidade de todos os envolvidos se adaptarem as condi¢cdes anormais oriundas da
doenca e de que a familia com bom nivel de informacéo dedica-se a equilibrar as
demandas que surgem.

Angeromi-Camon (2003) cita que, durante o tratamento, algumas reacfes sao
evidentes nos familiares, entre elas: situacdo de cura em potencial, colaboracdo com
esforco, ansiedade pelos efeitos da medicacdo, aumento da angustia de morte,
dependéncia emocional progressiva, sensacdo de desvalia, labilidade emocional,
escraviddo ao tratamento. Entretanto, Santos e Goncalves (2008) citam que, durante o
processo de tratamento, mesmo as maes ndo aceitando a doenga, algumas
demonstram estar conformadas ou acostumadas com a nova realidade. As autoras
realcam a importancia da aceitagcdo para um tratamento adequado e cura do paciente.

Apés um periodo de tratamento, o cancer pode reaparecer, fenbmeno
conhecido como recidiva. As possibilidades de isso ocorrer sdo maiores quanto mais
agressiva e mais disseminada for a doenca, mas pode ocorrer nas neoplasias menos
agressivas e com avan¢o mais lento e, por isso, ndo terem sido atingidas pela

guimioterapia (Naoum & Naoum, 2012).
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Nessa fase, o sentimento predominante, € a incerteza e os membros familiares
podem expressar medo, raiva pela cura ndo alcancada. Aumenta a preocupagao
guanto a eficicia dos tratamentos e quanto a sobrevida do paciente (Silva, 2000).
Reacdes, como frustracdo, descrenca, revolta, aumento do medo, aumento da
necessidade de atencdo, culpa/sentimento de incapacidade s&o frequentes nos
familiares (Angerami-Camon, 2003).

O Transplante Medular [TM] surge como uma op¢ao de tratamento empregado
para uma diversidade de doencas, essencialmente leucemias, linfomas e mieloma
multiplo. TM é a troca da medula doente do paciente por uma medula saudavel, que
pode ocorrer por Transplante alogénico (quando o paciente recebe as células tronco
hematopoiéticas de outra pessoa); € indicado para alguns casos de leucemia e
linfomas. Outro tipo de Transplante é o autélogo (quando o paciente recebe suas
préprias células tronco), esse tipo de transplante é utilizado em casos de mieloma
multiplo, de linfomas e de alguns tumores infantis. Para receber a medula saudavel,
habitualmente, recebe altas doses de quimioterapia, com o objetivo de eliminar a
medula doente, e isso acarreta também a morte de células normais da medula 6ssea e
de outros locais, e até que a nova medula passe a funcionar, a imunidade do paciente
diminui quase a zero (Naoum & Naoum, 2012; Varella & Jardim, 2009).

A indicacdo para esse tipo de tratamento pode ser a primeira op¢ao ou Ultima,
pois depende da doenca em questédo, da condigdo fisica e clinica do individuo. Para
um resultado satisfatorio desse tratamento, alguns fatores devem ser observados: tipo
e agressividade da doenca, estado da doenga no momento do transplante (remisséo
completa, parcial, recidiva), idade do paciente, disponibilidade de doador, tempo de
doenca e tratamento prévio e além do engajamento com as orientacdes e

recomendacdes apos TM. (Naoum & Naoum, 2012)

1.2.3. Fase de Manutencgéo
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A trajetoria final da doenca pode se apresentar por meio da cura ou
terminalidade, no caso de sobrevivéncia, o paciente e a familia deverdo se reencontrar
na sociedade, no caso de morte, a tarefa se concentra em lidar com a separacdo e o
luto (Silva, 2009). Naoum e Naoum (2012) ressaltam que o indice de sobrevida, nos
tltimos anos, vem aumentando e credita isso a precocidade do diagnéstico e aos
protocolos de atendimentos cada vez mais eficientes. Informam que muitos tipos de
cancer e neoplasias hematolégicas (leucemias, linfomas, por exemplo) podem ser
curados desde que o diagnoéstico seja feito precocemente, com o reconhecimento
correto de suas lesdes celulares e genéticas e as opcdes terapéuticas as mais bem
definidas.

Apo6s a finalizacdo da proposta de tratamento, o paciente passa para fase de
tratamento de manutencdo, que varia de acordo com o tipo de céancer. Esse
tratamento objetiva manter ou prolongar a remisséo, e seu periodo de duracdo pode
ser de meses até anos, dependendo do tipo de resposta desejada, Consideram-se
nesta etapa os riscos que o tratamento representa para o paciente (Naoum & Naoum,
2012).

Boman, Lindahl e Bjérk (2003) encontraram que 0s niveis de estresse
relacionados a perda de controle, autoestima, ansiedade, depressao disturbios do
sono, e estresse fisico e psicolégico sdo menores em pais com maior intervalo de
tempo apos o diagndstico. Contudo, o intervalo de tempo nédo explica toda a variagdo
nessas reagdes de estresse ou na incerteza e medo e soliddo relacionadas a doenca.
Por outro lado, este tempo decorrido tem mais peso do que a idade da crianga no
momento do diagndstico e o tratamento como preditores de variagdo no estresse
parental. Esse padréo indica a presenca de sofrimento relacionado com a doenca
mesmo anos apOs a conclusdo de tratamento médico. E necessario, portanto,

identificar os pais que correm maior risco de sofrer consequéncias prejudiciais de

longo prazo do estresse prolongado. Estudos longitudinais ajudariam nesse sentido.
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1.2.4. Fase da Terminalidade

A situagcdo pode ser tornar mais desestruturada, quando se chega ao
prognostico de estar “fora de possibilidade de cura terapéutica”, quando a iminéncia da
morte se torna algo presente em todos os momentos do processo final da doenca. A
fase final da vida € compreendida como processo de morte que se desencadeia de
forma irreversivel (Chino, 2012). Isso pode aumentar a magnitude do sofrimento do
paciente e de sua familia, propiciando a eclosdo de muitos sentimentos, como
angustia, medo, raiva, revolta, além de incertezas e também desgaste fisico e
emocional (Brandéo, 2005; Figueiredo & Bifulco, 2008).

Angerami-Camon (2003) orienta que, nessa fase da doenca, as reacfes mais
frequentes nos familiares sdo temor ao abandono/separacdo, temor ao sofrimento,
insdnia/agitagdo, aumento da anguUstia de morte. Ante essa situacdo extrema, a
dindmica familiar pode apresentar reacbes peculiares, como modificacdo das
hierarquias preexistentes, culpabilizacdo, diminuicdo da relagdo com outros membros
da familia, impossibilidade de resolu¢do dos problemas devido ao elevado nivel de
estresse, e desintegracao familiar.

Fitch (2006) comenta a infinidade de emocfes vivenciada pelo paciente e sua
familia ante a morte. Todos sentirdo algum grau de impacto da doenca e,
consequentemente, perturbacdes emocionais, além de muitas mudancas, que séo
mais do que fisicas, mas também sociais, psicoldgicas e espirituais; logo, as
necessidades emocionais precisam ser atendidas através de intervencdes
apropriadas.

A busca pela humanizagéo, pelo respeito e dignidade na fase final do processo
natural da vida se faz necessaria e fundamental para que pacientes e familiares
possam vivenciar e enfrentar tal situacdo de forma menos dolorosa e saudavel. Esta
atitude faz com que os personagens dessa historia possam desempenhar o seu papel
de cuidar e ser cuidado de maneira que sintam, nas relacbes existentes, o

acolhimento, o amor, o respeito e o cumprimento de seus deveres e compromissos
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assumidos ao longo de suas existéncias, no encerramento deste ciclo da vida
(Figueiredo & Bifulco, 2008; Pimenta, Mota, & Cruz, 2006).

Siméo e Petrilli (2011) ressaltam que, com a progressdo da doenca e da
improbabilidade da cura, espera-se que os cuidados se intensifiguem, com a adocao
de medidas de suporte adequadas e individualizadas para cada paciente e sua familia.
Sobre essa equipe de profissionais recai a responsabilidade ética de oferecer, a
crianca e a sua familia, a melhor qualidade de vida possivel, por meio do controle da
dor, do conforto psicol6gico, social e espiritual, além de uma morte digna. Os autores
apontam que uma abordagem competente, nesse processo, pode minimizar o0s
sentimentos de fracasso, a prevaléncia de duvidas e mal-entendidos, a soliddo de um
sofrimento desmedido e, ainda, prevenir psicopatologias no paciente e nos familiares,
inclusive na elaboracgéo do luto.

Resulta desse contexto a relevancia em acolher e orientar a familia no
momento em que se fecha o prognéstico de um filho. Para os pais, representa um
choque brutal, e essa dura realidade gera um alto nivel de angustia em todos os
envolvidos, seja nos cuidadores ou na equipe. A comunicacdo eficaz e o vinculo
formado precocemente com a equipe podem determinar as possibilidades de
aceitacao dessa realidade penosa (Sanches, 2012; Simao & Petrilli, 2011).

Cabe, entdo, aos profissionais da saude, envolvidos nesse processo, promover
acOes e intervengBes que oferecam ao paciente e familiar a tentativa do alivio do
sofrimento, a partir de posturas mais humanizadas, criagdo de verdadeiros vinculos e
uma comunicacao clara e auténtica (Figueiredo & Bifulco, 2008; Franco, 2008).

Para Santos (2011), aliviar o sofrimento, objetivo do profissional da saulde,
deriva de um direito ético, que envolve aspectos, como cuidado, compaixdo, empatia,
justica, resiliéncia, coragem, humildade e audacia, sensibilidade as diferencas,
verdade, espiritualidade e aceitacdo da morte como parte do ciclo da vida. Como
lembra Kubler-Ross (1998), a experiéncia de morrer pode ser a mais fascinante de

toda a vida, isso vai depender de como a pessoa vivencia o processo de morrer.
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Como acentuado por Pessini (2006), nessa fase final, surge uma sabedoria a
partir da reflex&o, da aceitacdo e da assimilagdo do cuidado da vida humana no adeus

final:

[...] Como fomos cuidados para nascer, precisamos também ser cuidados no adeus
final da vida. Cuidar, fundamentalmente, é procurar viver a solidariedade que coloca o
‘coragdo na mao’, une competéncia técnico-cientifica e ternura humana com os que
hoje passam pelo ‘vale das sombras da morte’, sem esquecer que a chave para morrer

bem esta no bem viver! (p. 65).

Liberato e Carvalho (2008) lembram que os membros familiares de pacientes
oncolégicos podem necessitar de cuidados psicolégicos e/ou psiquiatricos, mormente
guando esse familiar € o cuidador principal. Dai a preocupac¢do com a saude, o bem-
estar e a qualidade de vida deste familiar, para que possa, durante esse processo,
desempenhar da melhor maneira possivel sua funcdo de cuidar, para que, no
processo de luto, supere a perda de forma saudavel fisica e emocionalmente, além de

evitar o desenvolvimento de seu proprio adoecimento.

1.3. O Cuidador

Cuidado é uma forma de ser em que a pessoa sai de si mesma e centra-se no
outro, com desvelo e solicitude. Cuidador é a pessoa que se aproxima do sofrimento,
buscando aliviar o sofrimento de quem é cuidado. Nesta relacdo, os fatos se misturam
e a emocado faz com que algumas questdes, envolvendo as relacdes interpessoais,
surjam de maneira incontrolavel (Angerami-Camon, 2012).

Boff (1999) esclarece que o cuidado abrange dois significados basicos,
intimamente ligados entre si. Um que é a atitude de desvelo, de solicitude e de
atencdo para com 0 outro; e outro significado que € a preocupacdo e inquietagéo,
porque o individuo que tem cuidado se sente envolvido e afetivamente ligado ao outro.

Essa relacdo é importante, especialmente na doenca. Lima e Wenk (2011)

ressaltam que paciente e familia fazem parte da unidade de tratamento, formam uma
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populacdo que apresenta necessidades especiais e que exige da equipe de saude
uma avaliagdo, diagnostico e tratamento de sintomas e de suas necessidades
emocionais, além de uma boa comunicac¢éo e apoio adequados.

Geralmente, o cuidador principal € um membro familiar do paciente, e, ao
aquilatar a familia como um sistema, no qual a soma das partes € mais que um todo,
tudo que afeta o sistema afetard o individuo, e vice-versa, tudo que afeta cada
individuo, consequentemente, afetara a familia, de acordo com Franco (2008).

De acordo com Oliveira e Sommermam (2012), o novo conceito de familia
prioriza o afeto e 0 companheirismo, com um perfil mais dirigido para a qualidade das
relacbes e no desejo de cada individuo. Outro ponto de destaque é quanto ao
funcionamento e dindmica da familia, valorizando aspectos que retratam a sua
realidade e hist6ria, como os relacionamentos, estabelecimento e manutencao de
vinculos e a forma como lidam com problemas, conflitos e rituais. Perante isso, o
grupo familiar passa a ser considerado uma entidade dindmica, em constante
transformacao, que procura se adaptar a situacdo que se apresenta.

Esslinger (2008) ressalta que ha, frequentemente, um membro da familia mais
préximo ao paciente, o qual € chamado de cuidador familiar. A autora o define como:

[...] O cuidador familiar é aquele que mais tempo permanece junto ao doente, correndo
o risco de abandonar sua prépria vida, e, quando o moribundo falece, corre o risco de
cair no vazio ou mesmo, numa identificacdo com o doente, passar a ter oS mesmos

sintomas que este. (p. 150).

O familiar cuidador principal, comumente, é o individuo que apresenta maior
desgaste e sobrecarga fisica, emocional e social, por ser a pessoa sobre quem recai o
maior namero de exigéncias praticas e emocionais da doenca. Isso pode ser
reconhecido nos elevados niveis de estresse, ansiedade, depressdo, baixa na
resisténcia organica; altera¢des no estado psicolégico e emocional; distarbio do sono;
tristeza; cansaco; insatisfacdo com a vida; medo; percepcdo de sobrecarga, restricao
das atividades laborais e sociais (Almico & Faro, 2014; Andrade, 2012; Araujo, Araujo,

Souto, & Oliveira, 2009; Coelho, 2009; Guimaraes & Lipp, 2011; Neri, 2002; Rezende,
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Derchain, Botega, Sarian, Vial, & Morais, 2005; Redondo, 2009; Silva & Acker, 2007,
Simonetti & Ferreira, 2008; Volpato & Santos, 2007).

Alguns trabalhos versam sobre aspectos positivos e negativos do cuidar, como:
aprendizagem ao respeito pela condicdo humana, ajudar o paciente a se sentir melhor,
sentimento de satisfacdo em cuidar, reavaliacdo de crengas e valores, sentimento de
culpa, quando ndo consegue atender as necessidades do paciente, e a sobrecarga
imposta pela situacdo (Floriani, 2004; Guimardes & Lipp, 2011; Neri, 2002; Silva &
Acker, 2007; Volpato & Santos, 2007).

Apesar de serem reconhecidos 0s aspectos positivos do cuidar, muitas sdo as
dificuldades enfrentadas pelo cuidador, tais como, manejo de tarefas relacionadas ao
cuidado direto, conflitos familiares; dificuldades nas relacdes interpessoais; falta de
suporte social, desequilibrio geral da estrutura familiar; falta de informacédo e
conhecimento sobre a préopria doenca; sobrecarga econdmica; diminuicdo nas
atividades sociais (Araudjo et al., 2009; Ferreira, Souza & Stuchi, 2008; Guimaraes,
2010; Neri, 2002; Py, 2004; Silva & Acker, 2007).

Na pesquisa realizada por Silva (2000), a autora investiga como uma doenca
grave, a exemplo, o cancer, (des)estrutura a familia, e quais estratégias empregadas
para enfrentd-lo. Quando os familiares e o paciente se veem ante a a iminéncia da
morte, a crise oriunda desta situacado pode ser acompanhada de desespero, irritacao,
medo, intoleréncia, entre outras emocgdes. A autora cita como toda a familia, e ndo
apenas o paciente, necessita de apoio, evitando, assim, outros problemas de saude.

Valle (2012) aponta que, para a mae, ter um filho com céncer significa
reconhecer que a doenca traz transformacdes na vida familiar e profissional e que toda
a familia passa por mudancas, sejam estas na ordem financeira, profissional e nas
relacdes interpessoais, inclusive nas relacdes entre os membros da familia. A
convivéncia com outras pessoas fora do ambito hospital fica prejudicada e, por vezes,
por n&o se sentirem compreendidas afastam-se dos familiares e amigos, vivenciando,

dessa forma, a solidao.
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Kohlsdorf e Costa Juanior (2012) assim resumem a condi¢cdo estressante
desses pais, que tém seu papel estendido:

[...] precisam administrar as respostas emocionais do paciente e seus irméos, mode-
rar suas proprias emocoes, estabelecer uma comunicagao satisfatéria com o contexto

médico-hospitalar, adaptar rotinas familiares, lidar com ameacas de recaidas,

N

expectativas e zelar pelo bem-estar do filho, com atencdo a medicacgéo;
intercorréncias, efeitos colaterais, estabelecimento de cuidar dos protetores,

acompanhamento em consultas, internacdes e exames invasivos (p.121).

Nesse sentido, compreender como o cuidador principal lida durante o processo
da doenca, em todas suas fases: o conhecimento da doenca, a sua gravidade, a
aceitacdo e o reconhecimento da possibilidade da morte se faz fundamental, ja que
essa vivéncia se forma por meio de uma relacdo estreita entre a crianca e 0 seu
cuidador principal. Além disso, interessa-nos conhecer o impacto da doenga na familia
e as principais estratégias de enfrentamento a que recorre esse cuidador principal. Em
face disto, faz-se necessario citar alguns constructos que serdo discutidos nesta
pesquisa: significacdes parentais, estresse, sobrecarga do cuidador e estratégias de

enfrentamento (coping) do cuidador familiar.

1.3.1. SignificacOes Parentais

A familia é reconhecida como unidade de cuidado no processo da doenca.
Barros (2010) ressalta sua importancia no processo de desenvolvimento dos
individuos que a compdem. A partir da familia, pode-se compreender habitos de vida
saudaveis e de risco, estratégias de enfrentamento e a vivéncia no processo do
adoecimento (diagndstico, tratamento, iminéncia da morte).

Parte-se do principio de que a maioria dos cuidadores responsaveis pela
crianga possuem o desejo de cuidar da melhor forma possivel de seus filhos e de que

desempenham esse papel de forma favoravel, isso € experimentado por meio de uma
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atividade cognitiva de interpretacfes de sua vivéncia direta e vicariante, isto é, eles
constroem teorias implicitas ou leigas sobre o que € cuidar bem (Barros & Santos,
2006). A forma como a crianca lida com a doenca, reagindo de forma adaptativa ou
ndo, depende do meio em que esta inserida, estando diretamente relacionada aos
processos de construcdo de significagbes e de enfrentamento de que se valem seus
pais ou cuidadores responsaveis. (Barros, 2003).

O estudo da adaptacdo parental a doenca cronica envolve contributos da
perspectiva desenvolvimentistas, como o modelo da psicologia da doenca (Joyce-
Moniz & Barros, 2005), o modelo construtivista desenvolvimentista da Psicologia
Pediatrica (Barros, 1999; 2005), de acordo com Santos (2010).

Segundo o modelo da Psicologia da Doenca, 0s processos somaticos e
psicologicos se dao por meio da relacdo e construcao continua. O processo de
adaptacdo a doenca se da a partir das significagbes criadas da realidade cognitiva e
emocional do individuo sobre a vivéncia da doenca, da possibilidade de enfrentamento
e controle de sintomas (Joyce-Moniz & Barros, 2005). Considerando a adaptacao
parental a doenca crbnica, deve-se pensar em um processo que nao se limite aos pais
da crianca doente, mas envolve, também, a familia e 0 meio em que estao inseridos.
Assim, as significacdes parentais sobre a doenca s&o construidas e influenciadas
pelas fontes leigas desse meio (Santos, 2010).

Para compreensdo das significacdes leigas, Joyce-Moniz (1993), a partir da
perspectiva desenvolvimentista, elucida que o desenvolvimento humano é formulado
como um processo ordenado de descontinuidades de niveis (momentos de equilibrio e
de uma relativa estabilidade ontolégica e epistemoldgica), que se concebe numa
ordem de sucessdo e ndo cronolégica. Os niveis de significagbes se definem por
sistemas de significagdes individuais, que condigam com a maneira como a pessoa
interpreta subjetivamente a realidade. Esta estrutura significativa compreende a
emocao e a cognigdo, componentes que se integram e se completam, formando

uniformidade e direcéo a significacao.
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As significacBes dos doentes em relacdo a doenca, ao enfrentamento e tudo que
envolve esse processo da doenga, ddo-se em sistemas de significacbes definidas por
cinco niveis de diferente inclusdo e flexibilidade, que se posicionam num continuo
dialético entre polos que vdo do mais rigido e simples ao mais flexivel e integrador.
Além disso, o individuo pode empregar, predominante ou hipervalente, um nivel
especifico, mas acessar outros niveis latentes (Joyce-Moniz, 1993).

Vertendo esse conhecimento para a compreensdo da adaptacdo parental a
doenca cronica, alguns critérios devem ser retomados, como: a) a invariancia — o
individuo pode apenas recorrer a niveis mais abstratos ap0s passar por niveis mais
concretos; b) a universalidade — qualquer pessoa pode ter acesso aos niveis mais
complexos, independentemente de sua etnia ou de seu nivel sociocultural; c) a
estruturacdo — a hierarquizacdo dos niveis segue uma orientacdo sequencial; d) a
reversibilidade — o individuo pode, em momentos distintos, utilizar niveis de
significacdo diferentes, podendo regredir a niveis mais concretos em determinadas
situacdes; e e) a coexisténcia — a utilizacdo simultanea de varios niveis de significacdo
em relacdo a doenca (Santos, 2010).

De acordo com a perspectiva construtivista-desenvolvimentista das significacbes
parentais, as crencgas dos pais sdo multidimensionais, complexas e mutaveis. Dessa
forma, o processo de construcdo das significacbes € compreendido como dialético e
influenciado pelo contexto e vivéncia desses. Para a compreensdo da adaptacéo
parental a doenga crénica, interessa o conhecimento do contetdo e da forma como
tais significacdes se moldam (Santos, 2010). Menezes (2010) frisa que o grande
desafio da complexidade situa-se em ndo se centrar apenas no discurso verbal sobre
as significacbes da saude e doenca, mas em critérios que possibilitem uma
assimilagdo mais ampla do fendmeno que se pretende conhecer.

Barros e Santos (2006) salientam que, independentemente do nivel de
significacdo dos pais, a boa relacdo parental e as condicbes basicas para um

desenvolvimento adequado sdo adquiridas por estes, mas, ante situacbes
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desestabilizadoras (doencga, morte na familia, deficiéncias, por exemplo), pais que
evidenciam niveis de significacbes superiores podem apresentar maior mobilidade
cognitiva, mais flexibilidade, possibilitando a busca de respostas mais adequadas para
a realidade.

Santos (2010) aponta que a compreensao das significacbes parentais €
necessaria para o entendimento do saber desses pais sobre a doenca, a capacidade
de enfrentamento e a crianca doente. Em relagdo a doenca, a autora ressalta que a
literatura traz que a compreensao do diagnéstico e do tratamento é determinante na
adaptacao, no enfrentamento e adeséo ao tratamento. As significacbes serdo mais
adaptativas quanto mais legiveis representarem a situacao, e quando os pais atribuem
um sentido a essa vivéncia, seja por meio da fé religiosa ou quando haja o
reconhecimento de como essa situacdo contribui para o desenvolvimento e
fortalecimento da familia.

A capacidade de enfrentamento estd vinculada a autoavaliacdo da
competéncia parental, para apoiar, acompanhar, tratar e educar a crianca doente. J4
como os pais entendem a crianca doente, alguns autores apontam que, quando a
significacdo parental compreende a crianga em um processo continuo de
desenvolvimento, a tendéncia € de que os pais tenham atitudes mais adaptativas. No
entanto, quando percebem a crianga como mais fragil e vulneravel, isso pode
desencadear perturbagdes emocionais, prejudicando o desenvolvimento da crianca
(Santos, 2010).

Os profissionais da saude que contemplam, em suas intervengfes, a
compreensédo das significagfes leigas dos pais das criangas doentes podem auxiliar
de forma mais eficaz no processo de adaptacdo da crianca e da familia a doenca e
tudo que envolve esse processo. Barros e Santos (2006) ressaltam que o papel
parental é sobremaneira exigente e complexo, notadamente ante a dificuldade
resultante de problemas de saude, desenvolvimento ou comportamento dos filhos, dai,

a importancia do apoio de profissionais especializados.
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Além disso, compreender as significagcfes leigas parentais pode contribuir para
uma comunicacao clara, aberta e mais adequada entre os cuidadores principais e a
equipe de profissionais responsaveis pela crianca, respeitando as diferencas e
singularidades de cada familia (Menezes, 2010). Isto possibilita a esses profissionais a
criacdo de estratégias que faciltem o enfrentamento dessas méaes a fatores

estressantes advindos do processo do adoecimento.

1.3.2. Estresse do cuidador e o impacto da doenca

1.3.2.1. Conceito de estresse

Lipp e Malagris (2001) definem estresse como uma resposta complexa do
organismo, que inclui reacdes fisicas, psicologicas, mentais e hormonais diante de
gualquer situacdo que seja interpretada pelo individuo como desafiante. Para essas
autoras, os estressores (fontes de estresse) podem ser externos (eventos ou
condicbes externas que afetam o organismo) e internos (determinados pelo préprio
individuo). Fontes externas podem se constituir em qualquer mudanga agradavel ou
nao no cotidiano do individuo, e que exija da pessoa adaptacdo; porém h& eventos
gue causam mais estresse do que outros. Estas fontes podem ser oriundas de
relacbes mal resolvidas, perdas, dificuldades financeiras, excesso de trabalho,
expectativas da sociedade, preconceitos, tratamento desigual ou grandes
responsabilidades (Lipp, 2005; Lipp, Romano, Covolan, & Nery, 1998).

Lipp (2000) comenta que, no contexto familiar, varias sdo as situacoes
propiciadoras de estresse: doencas crbnicas e/ou terminais; morte de um dos
membros da familia; problemas emocionais graves na familia; infidelidade conjugal;
como também situagBes agradaveis como: nascimento de uma crianga na familia;
guando um filho sai de casa para frequentar uma universidade distante; viagens de

férias; entre outros. Logo, é importante compreender como as caracteristicas ou
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circunstancias que envolvem determinados membros de uma familia podem
acrescentar estresse excessivo aos outros membros e afetar a dindmica familiar.

A familia € um todo que funciona como um sistema vivo, com uma rotina em
gue os individuos possuem funcdes especificas - desempenham papéis. Quando um
dos membros adoece, e se tratando de uma doenca terminal, o nivel de estresse
alcanca indices altos, e, muitas vezes, outros membros da familia também adoecem
concomitantemente. Dessa forma, o sistema familiar se torna ameagado, e podem
surgir frustracGes antigas, tensdes latentes e hostilidades que, no passado, ndo foram
resolvidas. Cada membro de uma familia reage diferentemente em situacdes
estressantes. Frequentemente, a familia sofre desestruturacdo e mudancas
inesperadas e separacfes acontecem apOs periodos de estresse excessivo ou
prolongado. (Lipp, 2000).

Os eventos causadores de estresse mais elevados, por exemplo, que
envolvem constante ameaca de morte iminente, podem provocar um
comprometimento crénico e grave da saude fisica e mental. Por outro lado, eventos de
menor gravidade podem afetar diferentes individuos de uma forma desigual - alguns
podem sucumbir, outros sdo capazes de superar a provacdo, sem dano aparente
(Aldwin, 2009; Arthur, 1981).

Fontes internas de estresse, segundo Lipp e colaboradores (Lipp, 2005; Lipp et

Q-

al.,1998), sdo aquelas relacionadas ao tipo de personalidade, ao modo de ser e

[}

forma como a pessoa reage perantes as situacdes da vida. As vezes, a situacéo
perigosa e as ameacas, reais, mas, quase sempre, o individuo imagina e a interpreta
como sendo perigosa ou ameagadora. A forma como se pensa sobre a situagéo é que
determinara se o fato serd bom ou ruim, como afirmam Lazarus e Folkman (1984).
Para estes ultimos, sdo 0s pensamentos que determinam as emog¢fes ante uma
determinada situagdo. Esta forma de pensar € aprendida durante o processo do

desenvolvimento humano, sdo as crencas, os valores, pois se aprende a valorizar

certos eventos e a desprezar outros; aprende-se a ter expectativas em relacdo ao
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futuro. Mas, nem sempre esta forma de pensar € adequada, as vezes, desenvolvem-
se ideias e expectativas exacerbadas com rela¢do aos outros, a si proprio e ao futuro,
e isso pode causar na pessoa grandes frustracoes.

Por vezes, o individuo ndo reconhece que certos modos de pensar e analisar o
mundo podem ser a causa do estresse (Lipp, 2000; Lipp et al., 1998). Lipp (2005) cita
as principais fontes internas: pensamentos rigidos; valores antigos que ndo se
coadunam com a realidade atual;, expectativas impossiveis de ser alcancadas;
negativismo, pessimismo, mau humor; ndo saber dizer “ndo” as demandas dos outros;
niveis acentuados de ansiedade; niveis altos de depresséo; competicdo constante;
pressa como um modo de viver; inabilidade de perdoar e esquecer o passado;
perfeccionismo; pensamentos obsessivos; inseguranca; egoismo e raiva.

Sao varias as teorias que explicam o estresse, porém a proposta inicial de
Hans Selye foi bastante influente nas primeiras pesquisas da area (Krohne, 2002). De
acordo com Selye (1956), a reacdo de estresse é uma resposta adaptativa a
demandas internas e externas da pessoa impostas as suas capacidades fisicas e
psicolégicas da mesma. As respostas as demandas possuem componentes
observaveis e ndo observaveis de natureza fisioldgica e psicolégica.

Selye (1956) analisou 0 estresse COmo um processo que perpassa no tempo e
propds a existéncia de trés estagios: Alerta, Resisténcia e Exaustdo. Na fase de
Alerta, 0 organismo prepara-se para a reagdo de luta ou fuga, aparelhando o corpo e a
mente para a preservacdo da vida; a fase de Resisténcia se caracteriza, quando o
estresse se faz presente por tempo indeterminado e o organismo busca uma
adaptacdo, com o intuito de manter a homeostase interna. Nesta fase, a sensacéo €
de desgaste e cansaco; na fase da Exaustéo, o estressor é continuo e o individuo ndo
possui estratégias para lidar com o estresse, 0 organismo esgota sua reserva de
energia adaptativa e podem surgir doencas sérias.

Lipp (2003), durante a padronizac¢édo do Inventario de Sintomas de Stress para

Adultos, identificou outra fase - de Quase Exaustdo, que se caracteriza por
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enfraguecimento da pessoa que ndo mais esta conseguindo se adaptar ou resistir ao
estressor, essa fase se encontra entre a fase de Resisténcia e a da Exaustido. Este
modelo quadrifasico de Lipp é um desenvolvimento do modelo trifasico de Selye
(1956).

Guimaraes (2007) informa que alguns estudos sobre estresse listam uma série
de estressores que podem ser chamados de universais, por serem eventos que,
geralmente, sdo estressantes para a maioria das pessoas, como, por exemplo, mortes
em familia, separacdes, doencas crdnicas, desemprego e congestionamento de
transito. O que gera estresse em um individuo, entdo, é a forma como ele reage ao
evento, e essa reacdo depende de variaveis pessoais, como temperamento,
experiéncias passadas, e do modo como essas variaveis influenciam na interpretagao
gue o individuo faz do fato (Lazarus & Folkman, 1984). Estes autores consideram que
pensamentos controlam as emoc¢des, por isso, é que, dependendo da forca do
pensamento e do tipo de interpretacdo que se faz da situacao ou do estimulo, produz-
se estresse. A pessoa reagird positiva ou negativamente, motivada pela interpretacéo
e pelo julgamento que fez do evento.

Assim, a forma como o0 sujeito interpreta 0 mundo se estrutura
progressivamente durante seu desenvolvimento, formando regras e esquemas. Estes,
por sua vez, orientam, organizam, selecionam novas interpretacdes e ajudam a
estabelecer critérios de avaliagdo de eficacia ou adequacgdo para suas reacgdes
emocionais e comportamentais (Rangé, 1998).

Nesse sentido, Rangé (2003) afirma, com base no modelo cognitivo de
Lazarus, que os sentimentos originam-se das interpretagcbes que se fazem dos
acontecimentos. Este modelo considera que cada tipo de acontecimento tende a
suscitar uma avaliacdo consciente especifica, e esta avaliacdo gerara um estado
emocional diferente, com um comportamento correspondente. Logo, a maneira como o

individuo avalia a situacdo (perigosa, opressiva, com expectativa de ganho,

30



ameacadora) o levard a um tipo de emocéao; dai, as cogni¢bes estarem relacionadas
com o nivel de estresse.

Pode-se compreender, entdo, que 0 estresse e suas consequéncias para a
salude ndo surgem dos eventos em si, mas da forma como as pessoas 0s avaliam,
conforme propdem Lazarus e Folkman (1984). Sabe-se que os problemas do cotidiano
podem ser a causa do estresse fisico e emocional, os quais podem ter como
consequéncia as doencas; mas as condicbes emocionais podem servir como uma
protecdo contra os efeitos do estresse (Straub, 2005). Esta situacdo racional é
também confirmada por uma das principais especialistas da area - Aldwin (2009), que
pontua a importancia de se compreender o contexto ambiental especifico e as
habilidades pessoais e 0s recursos que proporcionam a adaptacdo ideal, dentro de
uma abordagem de adaptacéo psicossocial do estresse e do enfrentamento. Enfatiza,
ainda, que o individuo e o ambiente ndo sdo contribuintes independentes do estresse

e enfrentamento, mas atuam de forma mutua, seja para o bem ou para o mal.

1.3.2.2. Estresse do cuidador

A relacdo entre as dimens@es do cuidar e o impacto da doenga sobre a familia,
é, muitas vezes, manifesta sob a forma e os efeitos do estresse. Assim, deve-se
considerar a importancia de nos determos sobre o significado da sobrecarga para o
cuidador, compreendendo-a como 0 conjunto de elementos que indica o limite das
condi¢des fisicas e psicoldgicas que ele pode suportar.

Segundo Straub (2005), as doengas que ameacam a vida, como o cancer, séo
geradoras de estresse para 0s pacientes e suas familias, mesmo quando o tratamento
tem sucesso, pois a ameaca de recorréncia permanece. O temor ao cancer € grande,
muitas pessoas sabem que se trata de uma doenca que pode ser intensamente

dolorosa, levar a invalidez, a desfiguracdo ou a morte.
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Guimaraes (2010) avaliou como o cuidador principal vivencia o seu ato de
cuidar, a iminéncia da morte do paciente, e como isso afeta seu nivel de estresse
emocional. Verificou que toda a amostra apresentava estresse, estando 60% na fase
de Quase Exaustdo e 40% na fase de Resisténcia. Trata-se, portanto, de um quadro
de sobrecarga.

Braun, Mikulincer, Rydall, Walsh e Rodin (2007) consideram que a sobrecarga
€ uma construgcdo multidimensional, gerada por consequéncias especificas dos
cuidados oferecidos ao doente familiar. Pode ser uma sobrecarga objetiva
(corresponde as atividades concretas do cuidar, como cuidados de saude, cuidado
médico e emocional, organizacdo financeira) e uma sobrecarga subjetiva, pois se
refere a experiéncia subjetiva de ser cuidador e sua satisfacdo pelos cuidados
prestados.

Uma revisdo bibliografica feita por Rafacho e Oliver (2010) identificou muitos
estudos sobre o impacto/sobrecarga do trabalho dos cuidadores, sendo 242 artigos
sobre a atencdo aos cuidadores familiares no Programa de Estratégia de Saude da
Familia do Ministério da Saude, nos quais foram classificados o0s seguintes temas:
percepcdo dos cuidadores sobre o cuidado prestado ao familiar; impacto/sobrecarga
nos cuidadores; caracterizacdo, acompanhamento de cuidadores por profissionais;
cotidiano/fazer do cuidador; estudo tedrico; revisdo bibliografica; orientacdo aos
cuidadores; cuidadores e sua experiéncia. A categoria “Impacto/sobrecarga do
trabalho dos cuidadores” referiu-se ao impacto/sobrecarga decorrente das realiza¢des
e modificacdes no cotidiano do ato de cuidar, sendo a segunda mais prevalente nos
textos analisados (17,4%).

Segundo Silva (2000), as pessoas envolvidas nesse processo da enfermidade,
gue ndo conseguem implantar mudancas requeridas pela crise desencadeada em
funcdo da doenca, podem se desestabilizar e, como consequéncia desta fragilizacao,
podem se tornar vitimas de uma descompensacéo e desestruturagdo. Em relagédo ao

cuidador familiar, além das exigéncias vinculadas ao seu papel de cuidar, ele enfrenta
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desafios e demandas de varios outros papéis (profissional, familiar, social). Esta
sobrecarga decorrente da acumulacdo de papéis, agregada a falta de preparagéo
técnica e emocional, torna esse grupo mais vulneravel ao desenvolvimento de
estresse e ansiedade (Redondo, 2009).

Tal circunstancia ressalta a importancia de ajudar as pessoas envolvidas a lidar
com a crise, no intuito de preservar a saude fisica, emocional e social desse grupo.
Isso significa avaliar e buscar estabelecer as condi¢cdes que garantam sua qualidade
de vida. O fator resultante de uma boa saude, qualidade de vida e bem-estar depende
da integracdo, do equilibrio e da harmonia entre as dimensdes social, afetiva,
profissional, saude e espiritual, segundo Ogata (2008). Este mesmo autor ressalta que
a qualidade de vida é conquistada ao longo de nossa existéncia, mediante
experiéncias boas e ruins que nos permitem evoluir, aprender e nos fortalecer. Mas
aponta, também como fundamental, um tempo para nosso cuidado e desenvolvimento
pessoal, para a criacdo de condicbes para uma vida melhor, a partir da busca do
controle sobre aspectos determinantes de nossa saude, como habitos do cotidiano,
alimentacéo e relacionamentos.

Lipp (2008) cita que, para atingir um patamar de satisfacdo pessoal, é
necessario ter clareza de proposito, atitude positiva, metas pessoais e uma série de
decisbes corretas ao longo da vida. A busca pelo bem-estar é influenciada por fatores
externos, mas € de total responsabilidade do individuo, pois é algo intimo e
indelegavel. O ideal seria que a pessoa mantivesse sua harmonia interior e autoestima
ante as situagdes estressantes e dificeis, mas isto demanda do individuo habilidades
de enfrentamento e resiliéncia’.

Segundo Coelho (2009), na literatura, ndo ha um consenso quanto a qualidade
de vida do cuidador, por considerar que os individuos e as familias reagem

diferentemente e possuem estratégias diferentes para lidar com a situacdo de ter um

“Resiliéncia: conjunto de processos sociais e intrapsiquicos que ocorrem em um determinado tempo,
dada a certas condi¢Bes benéficas de atributos individuais, familiares, sociais e culturais (Moraes &
Rabinovick, 1996).
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familiar com doencga oncoldgica. Mas a autora pontua que avaliacdes referentes a
gualidade de vida do cuidador sdo relevantes por permitirem conhecer e perceber
guais 0s aspectos da vivéncia do cuidar podem interferir nas adaptacbes que sao
colocadas ao cuidador.

Salkovskis (2004) aponta que as emogdes sdo vivenciadas como resultado do
modo pelo qual a pessoa interpreta e avalia as situagfes. A avaliacao feita dependera
do contexto do evento, do humor da pessoa e das experiéncias anteriores, indicando
gue a mesma situacdo pode gerar emocdes diferentes em pessoas diferentes ou
emocOes diferentes no mesmo individuo em ocasifes diferentes. Isto representa a
ideia de especificidade da cogni¢cdo-emocao.

Entende-se que cabe ao profissional da saiude buscar, juntamente com o
paciente, as possiveis formas alternativas de avaliar uma situacédo. Isto nao se refere,
necessariamente, a pensar de forma racional e positiva, mas propiciar ao individuo a
capacidade de expandir as escolhas sobre as maneiras de reacdo a situacao,
ajudando-o encontrar estratégias que lhe permitam decidir entre alternativas
disponiveis, respeitando suas crencas e valores (Salkovskis, 2004).

Nesse cenério, os profissionais da salude devem estar capacitados a avaliar o
tipo de dificuldade do individuo e identificar se este possui ou hdo recursos disponiveis
para enfrentar a situacao. A partir desta avaliacdo, podem ajustar as intervencdes para
atender a tais demandas, ja que as pessoas reagem de acordo com sua percepcao da
situacéo. Assim, o que pode ser efetivo e util para uma pessoa pode ndo ser para a
outra (Fitch, 2006).

Coelho (2009) propde que sejam feitas interven¢des com o cuidador sobre o
suporte emocional, a conscientizacdo de seus limites, a comunicacdo entre 0s
familiares e amigos, propiciar momentos para si, a busca pela qualidade de vida por
meio do incentivo da pratica de exercicio fisico, alimentacdo saudavel, horas de sono
adequadas para o descanso. Propbe, também, que essas intervengdes visem

amenizar as consequéncias sentidas durante o processo de cuidar, ajudando na
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organizacao da rotina diéria, para que possam planejar tempo para si mesmo e para
os cuidados, e na aprendizagem de técnicas que possam contribuir na realizacéo de
determinadas tarefas especificas do ato de cuidar e estratégias para lidar com seus
sentimentos e com tudo que a situacao proporciona.

Outro estudo avaliou a sobrecarga de 78 cuidadores familiares de idosos
dependentes (Ricarte, 2009). Foi verificado que 41% da amostra apresentaram niveis
intensos de sobrecarga, 23,1% apresentaram sobrecarga ligeira e 35,9% dos
cuidadores ndo apresentaram niveis de sobrecarga. Estes estudos denotam que a
sobrecarga € um dos aspectos importantes a ser acompanhado no cuidador familiar.

Santo, Gaiva, Espinosa, Barbosa e Belasco (2011) avaliaram a sobrecarga de
cuidado e qualidade de vida de 32 cuidadores de criancas e adolescentes oncolégicos
utilizando os instrumentos Caregiver Burden Scale para avaliar a sobrecarga de
cuidado e o SF — 36, a fim de ponderar a qualidade de vida. Constataram que as
dimensdes de sobrecarga mais afetadas sdo de isolamento, ambiente e decepcao, e
0s escores mais comprometidos do SF — 36 foram: aspectos emocionais, vitalidade e
dor.

Revisdes da area mostram a importancia de identificar a fase da doenca e a
figura do cuidador — se a mde ou o0 pai — pois, 0s niveis de estresse diminuem ao
longo do tempo e sdo maiores para as maes (Vrijmoet-Wiersma et al., 2008). Sintomas
de estresse pds-traumatico [EPT] também s@o mais frequentes apos o diagnostico do
cancer; contudo, 10 a 42% dos pais de criancas sobreviventes de cancer podem
apresentar quadros de EPT, que incluem pensamentos intrusivos, reatividade
emocional e esquiva (Kazak et al., 2004).

Logo apds o diagnéstico e até um ano apés, o cuidador tende a apresentar
também sintomas de depressédo, que podem incluir tristeza persistente, ansiedade ou
apatia, desesperanca ou pessimismo, sentimento de culpa ou desamparo, diminuicao

de energia, dificuldades de concentracdo e para tomar decisfes, cansaco, e insdnia ou
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excesso de sono. Esses sintomas s&o sempre maiores do que em grupos controle em
gualquer fase da doenca (Vrijmoet-Wiersma et al., 2008).

Esses dados também foram encontrados na revisdo sistematica de Ljungman
et al. (2014) sobre os efeitos da doenca no longo prazo. Identificaram um grande
subgrupo relatando niveis clinicos de estresse psicoldgico, e 21-44% de sintomas
severos de EPT, apresentando os pais, desde reacdes, como aborrecimento,
pensamentos e sentimentos relacionados a doenca, problemas maritais ao
crescimento pés-traumatico [CPT] (posttraumatic growth — PTG). Muitos fatores estao
associados a efeitos de longo prazo, como o enfrentamento mal adaptativo durante os
estagios iniciais da doenca da crianca e o pobre ajustamento desta atualmente. Essas
consequéncias de longo prazo, muitos anos depois do tratamento, podem estar
relacionadas ao fato dos pais terem que enfrentam muitos desafios, durante e depois
da doenca, 0 que pode contribuir para o desenvolvimento ou manutencao do estresse
psicolégico.

De outro lado, os autores citam estudo mostrando que 90% das maes de
criancas tratadas por cancer relatam pelo menos uma consequéncia positiva
relacionada a doenca, e metade relatam quatro ou mais delas, geralmente associadas
a maior apreciacdo da vida e mudanca de valores, processo este de CPT (Ljungman
et al., 2014). Todos esses dados podem orientar as intervencfes ha area.

A revisdo sistematica de Ljungman et al. (2014) é considerada a primeira da
area publicada, analisando os efeitos de longo prazo do cancer sobre os pais, com
cinguenta estudos publicados entre 1989 e 2010. H4 outras duas revisdes anteriores,
mas nao com este objetivo. A revisdo feita por uma feita por Bruce (2006) analisou
estudos sobre EPT relatados e casos clinicos de desordens pés-traumaticas [DPT],
em pais dessas criangas. Encontrou uma prevaléncia de EPT de 10-44% e de 27-44%
de prevaléncia de DPT; mas, ndo foram identificadas as fases da doenca. Uma outra
revisdo, de Wakefield et al. (2011), analisou os efeitos durante os dois primeiros anos

apos o tratamento. Encontrou que o0s pais ttm um aumento de risco para EPT,
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ansiedade, sentimentos de soliddo e incerteza, mas que o estresse parece diminuir
com o tempo. Contudo, estudos recentes de Mitchell, Ferguson, Gill, Paul e Symonds
(2013), com adultos sobreviventes do cancer infantil, e de Brinkman, Zhu, Zelter,
Recklitis e Kimberg (2013) com o0s pais, 0s sobreviventes experimentam niveis
elevados de estresse de dez anos a décadas apés o diagnostico.

A revisdo de Ljungman et al. (2014) encontrou 0S mesmos resultados desses
dois ultimos estudos. Além dos sintomas psiquiatricos, esses autores encontraram
relatos de raiva, culpa, autopiedade e medo de recaida, e também ansiedade com a
rotina da crianca doente, aborrecimentos e preocupacdo com a saude da crianga, com
a vida social e as possibilidades de infertilidade. A auséncia de sinais fisicos da
doenca na crianca relacionou-se a menor desamparo relacionado a doenca nos pais.
A maioria destes relatou que a vida conjugal ndo foi afetada negativamente, com
casos de fortalecimento da relacdo, mas o subgrupo de pais das fases iniciais do
cancer infantil relatou problemas conjugais, que podem perdurar. As consequéncias
positivas dessa experiéncia, apdés o tratamento, foram identificadas apenas nos
estudos gualitativos e ndo nos estudos quantitativos. O ajustamento e o enfrentamento
dos pais sao fortes preditores do seu funcionamento emocional, mais do que as
variaveis médicas e relacionadas a doenca. Estes dados do enfrentamento indicam a
relevancia de apoiar os pais nas fases iniciais da doenca da crianca. Os relatos
indicam que o suporte social os ajuda a atravessar o periodo da doenca, de modo que
0 sistema de suporte social € um importante aspecto da ajuda psicolégica para esses
pais.

Os estudos da éarea focalizam as reacfes de estresse (ansiedade e sintomas
depressivos) e manifestacdes emocionais especificas, como incerteza, desamparo,
soliddo, estressores relacionados a saude futura e reincidéncia da doenca. Em geral,
utilizam instrumentos tradicionais de avaliacdo de quadros de psicopatologia, apesar
de serem considerados pouco sensiveis para pais “saudaveis” em contexto de crise

(Barrera et al., 2004; Vrijmoet-Wiersma et al., 2008). A maior parte dos estudos
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revisados por Ljungman et al. (2014) sdo quantitativos; mas, os autores consideram
gue pesquisas qualitativas podem contribuir com informacdes importantes, as quais as
pesquisas quantitativas provavelmente omitem, por falta de acesso. Sugerem também
o desenvolvimento de questionarios especificos para avaliacdo do estresse no longo
prazo, para essa populacao.

Além dos cuidadores, uma doenca como o cancer tem impacto também nos

demais membros da familia, como se vé a seguir.

1.3.2.3. Impacto familiar da doenca

Neste contexto, estudos mostram o impacto da doenca sobre a familia,
incluindo as mudancas e adaptacfes que ocorrem nesta fase da doenca e o estresse
excessivo vivenciado pelos cuidadores. Santos (2010) ressalta que os estudos sobre o
impacto da doenca crbnica na familia sistematizam quatro areas principais de
potenciais perturbacdes associadas a vivéncia familiar da doenca cronica infantil: a)
reacdes emocionais; b) funcionamento familiar; c) funcéo parental; e d) preocupacdes
e necessidades especiais, areas estas que compartilham aspectos comuns e se
interinfluenciam.

As reacdes emocionais dos pais e a adaptacdo a doenca do filho se dao de
forma variada, sendo um processo de constru¢cdo e reconstru¢do constante. Logo,
essas reagbes ndo sdo sequenciais e ndo se limitam ao primeiro impacto do
diagnostico, mas durante a trajetoria da doenca, como a situagédo clinica e psicologica
da crianca, as crises, os tratamentos, as hospitalizacdes e as adaptacdes sucessivas
exigidos a familia e como a crianga vai vivenciando a doenga, alteram as reacdes
emocionais parentais (Santos, 2010).

Urbano (2004) estudou o estresse gerado em razdo do diagnéstico, da
incerteza do sucesso do tratamento, da hospitalizagdo, do ajustamento a um novo
estilo de vida na familia. Redondo (2009) analisou como a adaptacdo individual e

familiar & doenca oncologica desencadeia reacdes de estresse, mobilizando o

38



individuo a utilizar recursos e competéncias pessoais. Entretanto, quando o cuidador
possui uma percepcdo baixa dos préprios recursos, podem ser desencadeadas
reacbes emocionais de ansiedade. Estas originam respostas cognitivas, afetivas e
comportamentais desajustadas, contribuindo para manutencdo das dificuldades do
individuo em lidar com a situacao vivenciada.

A revisdo de Kohlsdorf e Costa Juanior (2008) mostrou como a doenca em um
membro da familia produz mudancas na dinamica familiar, na rotina pessoal, nos
repertérios de comportamentos, além da vivéncia de ansiedade, davidas, medos e
perdas. De acordo com Silva (2000), a crise que o impacto da doenca causa pode ser
mais intensa na familia do que no préprio paciente, desencadeando o estresse. Este
pode vir acompanhado de varias emocfes como o desespero, irritacdo, intoleréncia e
0 reconhecimento da ameaca de perda que a morte do paciente pode acarretar. Todas
essas reacfes agem, tanto no nivel psicologico, quanto no nivel fisico dos individuos
envolvidos, originando uma condi¢c&o de sobrecarga do cuidador.

Carvalho (2008) declara que, além do estigma que o cancer carrega, essa
experiéncia pode representar, para o paciente e os membros da familia, privacdo da
sociabilidade cotidiana, segregacéo, interrupcdo do curso normal da vida. Estes
aspectos somados as implicacdes nos niveis fisico, emocional, afetivo, profissional,
financeiro, além das possiveis alteracfes nos papéis sociais dos sujeitos envolvidos e
na dindmica familiar, podem ser geradores de estresse, tenséo e conflito.

A vivéncia dos pacientes com cancer e seus familiares é muito complexa e
sofrida, ndo apenas pela doenca propriamente dita, mas também pelas mudancas
radicais ocorridas na vida dessas pessoas, que, de alguma forma, podem alterar até
mesmo seus papeéis familiares e sociais. A gravidade da doenca também interfere,
porque quanto mais avancado o estagio da doenga maior € o sofrimento do paciente e
de seus familiares, e os cuidados se ampliam, j& que a dependéncia e a necessidade

do paciente aumentam (Carvalho, 2008).
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Souza e Turrini (2011) realizaram uma pesquisa com sete familiares de
pacientes oncolégicos terminais, com o0 objetivo de identificar os sentimentos
vivenciados pelo cuidador. Concluiram que, em relacdo a sobrecarga, as
transformacdes impostas no cotidiano dessas familias podem levar o cuidador a
exaustdo fisica e emocional, com comprometimento social.

Fitch (2006) lembra que todos os seres humanos possuem, no seu dia a dia,
necessidades fisicas, psicologicas, sociais, emocionais, espirituais, praticas e de
informacéo, e, para atendé-las, eles utilizam-se de estratégias, métodos e recursos
disponiveis. Contudo, quando a doenca se faz presente, a capacidade para atender as
necessidades diarias pode ser reduzida. Novas demandas surgem e ansiedades e
incertezas podem emergir, levando o paciente ou a familia a perceber que algumas
coisas estao fora do controle e ndo saber o que fazer na situagéo.

Nesse contexto, outro aspecto importante para uma intervencao eficiente da
equipe de salde € que ela reconheca a realidade de vida do enfermo e de sua familia,
considerando fatores, como: a organizacdo familiar, a qualidade das relacbes, o0s
limites de compreensédo da situacdo, o papel do paciente na familia, o impacto das
atividades laborativas dos cuidadores principais, as condi¢cdes habitacionais, a renda
familiar (Carvalho, 2008).

As reacdes do cuidador podem ser alteradas por essas variaveis e de acordo
com o suporte social percebido. Este parece ter um efeito moderador sobre sintomas
de ansiedade, depressdo e estresse pds-traumatico, de forma que altos niveis de
estresse social percebido tém sido associados a menos ansiedade, menores niveis de
EPT e melhor adesdo ao tratamento. Por outro lado, uma rede social menor, mais
restricbes sociais e menos sentimento de pertenca tém sido associados a mais
estresse poés-traumatico em pais de criangas sobreviventes ao cancer (Vrijmoet-
Wiersma et al., 2008). Varidveis de género também devem ser consideradas no
estudo do suporte social nessa populagéo, pois este pode predizer prospectivamente o

estresse no pai, mas ndo na mae de criangas com cancer. Esta, por sua vez, quando
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apresenta melhor ajustamento, tende a receber mais suporte social (Hoekstra-
Weebers, Jasper, Kamps, & Klip, 2001)
A explanagdo sobre o que sdo e como se desenvolvem as estratégias de

enfrentamento serdo abordadas no préoximo item.

1.3.3. Estratégias de enfrentamento (coping) do cuidador

Enfrentamento (coping, do inglés, significando “lidar com”) se refere as formas
cognitivas, comportamentais e emocionais, com que o individuo lida com eventos
estressantes, como salientado por Straub (2005). O estudo de enfrentamento tem a
suas raizes no reconhecimento de que ha diferencas individuais em reacdes ao
estresse, ou seja, tensdes semelhantes podem ocasionar diferentes efeitos em
diferentes pessoas (Aldwin, 2009).

O estudo das estratégias de enfrentamento [EE] (ways of coping) evidencia as
diferencas individuais de como as pessoas lidam com o estresse, um processo que
pode amenizar os efeitos adversos do mesmo na satde (Aldwin, 2009). E, portanto,
um processo dindmico, que envolve a interacao individuo e o seu meio. O individuo
utilizara recursos internos e externos para o enfrentamento do estressor, sendo
recursos internos como hardiness psicolégica®, otimismo e controle pessoal, ja& um
exemplo de recurso externo é o apoio social (Straub, 2005).

O conceito de estratégias de enfrentamento é multidimensional e integra as
relacdes do individuo e meio que séo descritas pelas atitudes, respostas, cognicoes e
comportamentos, que sdo adotados na interacdo, que podem variar dependendo do
estressor, do dominio do individuo e do momento do processo de enfrentamento. Para
avaliar a adequacdo dessas EE, é necessaria a compreensdo do contexto em que

ocorre 0 processo. Por isso, a importancia do desenvolvimento humano neste

® Hardiness - entendido como um fator de personalidade que pode atuar como moderador para uma
percepcao minimizada de estresse e como preditor significativo de salde (Guimarades, Martins, Grubits, &
Caetano, 2006)
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processo, em decorréncia das mudancas que acontecem nas condi¢cbes de vida e
experiéncias do individuo (Skinner & Wellborn, 1997; Skinner & Zimmer-Gembeck,
2007).

Aldwin (2009) cita algumas maneiras para compreender o enfrentamento: a)
Centrada na pessoa (em que, a partir da observacao do individuo, pode explicar sua
forma de enfrentamento); b) Centrada no ambiente (em que a situacdo determinara a
forma de enfrentamento); c¢) Abordagem interacionista (que foca na pessoa em
interacdo com o ambiente para avaliagdo da forma de enfrentamento); e d) a
Abordagem Transacionista (em que a pessoa, a situacdo e o0 enfrentamento
mutuamente afetam um ao outro, num processo que se desenvolve ao longo do
tempo).

Straub (2005) aponta que a abordagem mais Util para descrever as respostas
ao estresse é de Richard Lazarus, que classifica as EE em duas categorias funcionais
- focalizadas na emocao ou no problema - e 0 que determinara qual estratégia sera
utilizada é a natureza do evento ou a circunstancia estressante (Lazarus & Folkman,
1984). Esta abordagem foi denominada de modelo integrativo do estresse e coping ou
modelo cognitivo do estresse e coping, ou ainda, perspectiva cognitiva do coping
(Folkman & Lazarus, 1980; Lazarus & Folkman, 1980).

Nesse modelo de Lazarus e Folkman (1984), as EE sdo compreendidas como
acOes deliberadas, que podem ser apreendidas, utilizadas e descartadas. Abarca
guatro conceitos principais: a) o enfrentamento € um processo entre o individuo e o
ambiente; b) tem como fungcdo administrar o evento estressor; c¢) 0 processo de
enfrentamento pressupfe a noc¢ado de avaliacdo; e d) constitui-se em uma mobilizagédo
de esforcos cognitivos e comportamentais para gerir as demandas internas e externas
oriundas da interagao individuo e meio (Antoniazzi, Dell’Aglio, & Bandeira, 1998).

Entende-se como “estratégia de enfrentamento focalizada na emogao” aquela
gue busca, mediante estratégias comportamentais e cognitivas, administrar as reacoes

emocionais ao estresse. Sdo utilizadas quando o individuo acredita que pouco ou
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nada pode ser feito para alterar a situagdo ou quando acredita que seus recursos ou
capacidades de enfrentamento sdo insuficientes para lidar com aquela demanda.
Straub (2005) pontua trés tipos de EE focalizadas na emocéo: a) fuga/evitacdo (o
individuo se afasta fisica ou psicologicamente do estressor); b) distanciamento (o
individuo afasta-se psicologicamente do estressor); e c) reavaliacdo positiva (0
individuo reinterpreta o evento para transformar algo negativo em positivo).

Ja as “estratégias de enfrentamento focalizadas no problema” sdo aquelas em
qgue o individuo lida diretamente com a situacdo estressante, buscando reduzir as
demandas ou aumentando a capacidade de lidar com o estressor. Sao utilizadas
guando a pessoa acredita que seus recursos e situacdes sdo inconstantes. Ha dois
tipos de EE focalizadas no problema: a) enfrentamento pro-ativo ou preventivo (o
individuo busca prever ou detectar estressores potenciais e agir antecipadamente com
0 intuito de prevenir ou minimizar o impacto do estressor), e b) enfrentamento
combativo (o individuo reage ou tenta escapar do estressor que ndo pode ser evitado)
(Straub, 2005).

Aldwin (2009, 2011) aponta outras abordagens para compreensao das
estratégias de enfrentamento, como a Teoria Motivacional do Coping [TMC]
(Motivational Theory of Coping), de Skinner e colaboradores (Skinner & Edge, 2002;
Skinner, Edge, Altman, & Sherwood, 2003; Skinner & Wellborn,1994). Esta abordagem
define o enfrentamento como a forma como o individuo regula seu comportamento,
sua emocgédo e sua orientacdo motivacional sobre condigbes de estresse psicologico.
Nesta abordagem, as EE s&o compreendidas como um processo transacional em que
varios componentes da reacdo ao estresse aparecem em tempo real, para que o
individuo possa regular comportamento, emog¢do e orientacdo motivacional ante
eventos estressantes (Skinner & Wellborn, 1994). Esta serd a abordagem adotada na
presente pesquisa.

Couceiro (2008) ressalta que esse modelo da Teoria Motivacional do Coping

difere da abordagem Transacionista de Lazarus e Folkman, por incluir respostas
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voluntarias e involuntarias do individuo para lidar com as ameagas a competéncia,
autonomia e relagdes interpessoais. Nesta perspectiva motivacional, o enfrentamento
abrange esforgos pessoais no intuito de manter, restaurar e reparar as principais
necessidades psicoldgicas - de relacionamento, competéncia e autonomia - quando
afetadas por eventos estressantes. Relacionamento refere-se a necessidade de
existéncia de relacionamentos préximos com outros individuos por meio de um contato
seguro; a necessidade de competéncia se refere a ser efetivo nas interagdes com o
meio, atingindo resultados positivos e evitando 0s negativos; e a necessidade de
autonomia refere-se a livre determinacdo do curso de acdo dos eventos (Skinner &
Wellborn, 1994).

Nesse processo, 0 contexto € avaliado pelo individuo para verificar se as trés
necessidades basicas estdo sendo contempladas ou ameacadas. A partir disso,
surgem diferentes interpretacdes a eventos ambiguos e, consequentemente, as
diferentes respostas aos estressores. Nesta perspectiva, essas necessidades sao
compreendidas como inatas e de valor evolutivo adaptativo (Skinner, 1999; Skinner &
Edge, 2002). O enfrentamento é compreendido, por Skinner (1992), incluindo
respostas voluntarias e involuntarias para gerenciar essas ameacas a competéncia,
autonomia e relacionamento.

Skinner e Wellborn (1994) orientam que as trés necessidades basicas podem
ser usadas para organizar um modelo de resultados comportamentais no contexto, no
self e no agir. A forma pelas quais as necessidades psicolégicas basicas sao
atendidas determina se os individuos estardao engajados ou nao engajados.

E importante ressaltar que as funcdes do enfrentamento diferem suas das
consequéncias. As funcbes se referem ao propésito das estratégias, ja as
consequéncias se referem aos efeitos das estratégias, conforme explicam Skinner et
al., (2003). Estes autores propéem sistemas de “familias” de enfrentamento (que

representam uma classe de preocupacdes organizadas em padrdes de resposta ou
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tendéncias de acdo), que revelam as fungbes adaptativas das estratégias e abarcam
diversos niveis de categorias de baixa ordem.

Esse sistema de familias de enfrentamento contém: a) os comportamentos
observados em cada familia de enfrentamento; b) as emocdes a ela relacionadas; e c)
as tendéncias de rota de agdo ou a orienta¢do do individuo. Skinner et al. (2003), ap6s
ampla revisdo de mais de cem escalas de enfrentamento e andlise de mais de 400
categorias de enfrentamento, propéem como bésicas 12 “familias” de coping:
autoconfianca; busca de suporte; resolucdo de problemas; busca de informacées;
ajustamento/adaptacdo; negociacdo; delegacdo; isolamento;

desamparo; fuga;

submissao e oposicao (vide Tabela 1).

Tabela 1. Definicao das 12 familias de coping e exemplos de estratégias de enfrentamento

Familias de Coping

Definicéo

Exemplos de Estratégias de
Enfrentamento

1. Autoconfianca

Proteger recursos sociais
disponiveis usando...

Regulacdo emocional, regulacdo
comportamental, expressao
emocional, aproximac¢ao emocional.

2. Buscade
Suporte

Usar recursos sociais
disponiveis por meio de...

Busca de contato, busca de conforto,
ajuda instrumental, referenciamento
social.

3. Resolucédo de

Ajustar acdes para ser efetivo

Planejar estratégias, acao

problemas incluindo... instrumental, planejamento, dominio.
4. Buscade Encontrar contingéncias Ler, observar, perguntar a outros.
informacgdes adicionais

5. Acomodacéao

Ajuste flexivel de preferéncias
as opcoes disponiveis por
meio de...

Distracdo cognitiva, reestruturacao
cognitiva, minimiza¢éo, aceitacao.

6. Negociacgao

Encontrar novas opgdes
usando...

Barganha, persuaséo,
estabelecimento de prioridades.

7. Delegacéo

Limitac@o no uso de recursos
por meio de...

Reclamacéo, autoculpa, lamentacao,
busca de suporte mal adaptativo.

8. Isolamento

Afastamento de contextos
sociais ndo apoiadores por
meio de...

Afastamento social, evitacédo de
outros, dissimulacéo,
“congelar’/paralisar.

9. Desamparo

Encontrar limites para a acéo
por meio de...

Confusao, interferéncia cognitiva,
exaustao cognitiva, passividade.

10. Fuga

Fugir de ambientes ndo
contingentes por meio de...

Afastamento mental, negacéo,
pensamento desejoso.

11. Submissao

Desistir de preferéncias por
meio de...

Ruminacdo, pensamentos intrusivos,
perseveracao rigida.

12. Oposigao

Remover obstédculos por meio
de...

Culpar outros, projecao, agressao,
desafiar.

Fonte: Ramos (2012, p. 63; tradugao livre da pesquisadora para uso na pesquisa; baseado em Skinner & Zimmer-
Gembeck, 2007; 2009, Zimmer-Gembeck & Skinner, 2008 e Skinner et al.,2003).

Nesse sistema, as familias sé&o divididas em trés conjuntos, organizadas em

termos de desafio ou ameacga ao relacionamento, a competéncia e a autonomia. O
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primeiro conjunto - desafio ou ameaga a necessidade de Relacionamento - abrange a
avaliacdo da disponibilidade ou auséncia de outros em quem confiar; a necessidade
de se sentir seguramente ligada a outros e a necessidade de se avaliar como valoroso
e capacitado a amar. As familias relacionadas as avaliacbes de desafio ao
relacionamento séo: autoconfianca e busca de suporte; e as associadas a avaliacao
de ameaca ao relacionamento sédo: a delegacdo e o isolamento. O processo
adaptativo aqui envolvido é a coordenagdo da confianca e dos recursos sociais
disponiveis (Skinner et al., 2003) (vide Tabela 2).

O segundo conjunto de familias - desafio ou ameaca a necessidade de
Competéncia — abarca a avaliacdo de oportunidade ou ameacas ao controle e a
necessidade de autodeterminacdo. A avaliacao de desafio a competéncia abrange as
familias de enfrentamento de solucao de problemas e busca de informacées; e, na
avaliacdo de ameaca a competéncia, envolve as familias de desamparo e fuga. O
processo adaptativo aqui é a coordenacdo de acdes e contingéncias (Skinner et al.,
2003).

O Ultimo conjunto - desafio ou ameaca a necessidade de Autonomia — contém
a avaliacdo das oportunidades ou ameacas a acdo autodeterminada e a necessidade
de interacdes efetivas com o meio, com o intuito de alcancar consequéncias positivas
e evitar as negativas. Na avaliacdo de desafio a autonomia, encontram-se as familias
de coping de ajustamento/adaptagdo e negociagdo; e, na avaliagdo de ameaca a
competéncia, estdo a submissdo e a oposi¢cdo. Aqui, 0 processo adaptativo envolve a
coordenacéo de preferéncias e opgoes disponiveis (Skinner et al., 2003).

Ainda é possivel analisar cada categoria em termos de comportamentos
tipicos, da emocéo envolvida e da orientagdo motivacional. Essas informagfes sobre

conjunto de familias de enfrentamento podem ser observadas na Tabela 2.
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Tabela 2. As 12 familias de enfrentamento da Teoria Motivacional do Coping

Relacionamento Competéncia Autonomia
Desafios ao Desafios ao Desafios ao
Self Contexto Self Contexto Self Contexto
Autoconfianga Busca de Resolucao de Busca de Acomodagcao Negociagéo
E suporte problemas informacgdes
5 Assumir/arcar Busca de Planejar Estudar Cooperacgao Compromisso
¢ conforto estratégias Observar Concessao
o Busca de Empenho
Ajuda
]
R
£ Acalmar-se Confianga Encorajamento Interesse Aceitacao Auséncia de
N Aceitar Determinacao Otimismo culpa
A responsabilida- Confianga Esperanca Assumir a
§ des perspectiva do
o Preocupacéo outro
com 0s outros
Protegéo Reconhe- Reparagéo Prevengéo Compromisso Tomada de
c Blindagem cimento Dominio Planejamento Convicgao decisdo
o Autofalapositiva Valorizagdo Definigdo de
M objetivos
o Definicdo de
R .
R prioridades
W
E
N Ameacas ao Ameacas ao Ameacas ao
° Self Contexto Self Contexto Self Contexto
. Delegacédo Isolamento Desamparo Fuga Submisséo Oposicao
M Dependéncia Afastamento Tentativas Escapar Perseveracdo Agressdo
8 Exigéncia Paralisar Aleatorias Evitagao Rigidez
é Depender de Autoflagelacéo Apatia
outros Sucumbir
o Importunar
R
|
E
N
Z Autopiedade Solidéo Duvidas Pessimismo Autoculpa Projecao
g Lamentagao Desolagao Desanimo Desesperanca Descontenta-  Culpar osoutros
o Vergonha Saudade Culpa Medo mento/des- Desabafo
gosto Exploséo
Raiva
Abandono Desconectar-  Panico Procrastina- Obsesséo Vinganca
Irritacéo se Confuséo céo Ruminagé&o
Pensamentos
intrusivos

Fonte: Skinner et al. (2003, p. 239); traduc&o livre para uso na pesquisa por Ramos (2012, p. 61).

assim, as familias

Cada familia deste sistema pode reunir varias estratégias de enfrentamento,

representam

instdncias mais altas de categorizagdo de

determinadas estratégias, que fazem o nexo das estratégias de enfrentamento com os

processos adaptativos (Skinner & Zimmer-Gembeck, 2007). Essa relagdo pode ser

visualizada na Tabela 3.
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Tabela 3. Relacéo entre familias de coping e processos adaptativos

Familia de coping

Funcao da familia no processo
adaptativo

Processo adaptativo

Solucéo de problema
Planejar estratégias
Acéo instrumental
Planejamento
Busca de informacéo
Leitura
Observacao
Perguntar a outros
Desamparo
Confuséo
Interferéncia cognitiva
Exaustao cognitiva

Ajustar acdes para ser efetivo

Encontrar contingéncias adicionais

Encontrar limites para agédo

Coordenar acdes e

contingéncias do meio

Fuga Fugir de ambientes nao
Evitagdo comportamental contingentes

Afastamento mental

Negacéo

Pensamento desejoso
Autoconfianca Proteger recursos sociais
Regulagdo emocional disponiveis

Regulagdo comportamental
Expressao emocional
Aproximag&do emocional
Busca de suporte
Busca de contato
Busca de conforto
Ajuda instrumental
Referéncia social
Delegacéo
Busca de suporte mal adaptativo
Reclamacéo
Lamentacéo
Autoculpa
Isolamento social
Afastamento social
Dissimulacéo
Evitac&o de outros

Usar recursos sociais disponiveis

Limitacdo no uso de recursos

Abster de contextos sem suporte

Coordenar a confianca
€ 0S recursos sociais

disponiveis

Ajustamento/Adaptacéo
Distracéo
Reestruturacéo cognitiva
Minimizacé&o
Aceitacao
Negociacao
Barganha
Persuaséo
Estabelecimento de prioridade
Submisséo
Ruminacé&o
Perseveragéo rigida
Pensamentos intrusivos
Oposicéo
Culpar outros
Projecéo
Agresséo

Ajuste flexivel de preferéncia as
opcoes

Encontrar novas opgoes

Desistir das preferéncias

Remover obstaculos

Coordenar as

preferéncias e opcoes

disponiveis

Fonte: Dados baseados na tabela do artigo de Skinner e Zimmer-Gembeck (2007, p. 126). Tradugéo livre de Ramos

(2012, p. 64) para uso na pesquisa.

Essa abordagem tem sido utilizada em vérias pesquisas nacionais (Carnier,

2010; Garioli, 2011; Gonzaga, 2014; Justo, 2015; Moraes & Enumo, 2008; Motta &

Enumo, 2010; Ramos, 2012; Mascella, 2014 e Victdrio, 2014) e internacionais (Kramer

48



& Drapeu, 2009; Lees, 2007; Skinner & Edge, 2002; Skinner et al., 2003; Skinner &
Zimmer-Gembeck, 2009; Zimmer-Gembeck & Skinner, 2008, 2011; Zimmer-Gembeck,
Lees, Bradley, & Skinner, 2009; Zimmer-Gembeck, Lees, & Skinner, 2011), em

pacientes com cancer (Motta & Enumo, 2010).

1.3.3.1. O enfrentamento de cuidadores de criangas com cancer

Muitos estudos versam sobre as estratégias de enfrentamento utilizadas pelos
cuidadores de pacientes oncoldgicos, como a pesquisa de Faria e Cardoso (2010),
gue avaliou o nivel de estresse e as estratégias de enfrentamento de 20 cuidadores de
criancas com cancer no interior de Sdo Paulo. Serviram-se do Inventario de Sintomas
de Stress de Lipp e Inventario de Estratégias de Coping de Lazarus e Folkman, que
identificaram as EE como as mais utilizadas: resolucdo de problemas, fuga e esquiva e
reavaliacdo cognitiva. A partir da entrevista semiestruturada empregada para avaliar a
vivéncia afetiva desses cuidadores ante o adoecimento da crianca, foi possivel
identificar quatro categorias de respostas: sofrimento/dor; enfrentamento; alteracdes
emocionais; e autoexigéncia. Os cuidadores apontam que o enfrentamento a essa
situacdo ocorre de varias maneiras, especialmente, por meio da fé em Deus, pela
adesdo ao tratamento e orientagdo médica; negacdo; comparacdo da doenca da
crianga com outras situa¢des encontradas no hospital, e expectativas positivas.

Outra pesquisa foi realizada por Beltrdo, Vasconcelos, Pontes e Alburquerque
(2007), que buscaram conhecer a percepcdo materna ante o cancer infantil e as EE,
com uma amostra de 10 maes que acompanhavam seus filhos em uma unidade
pediatrica do Recife. Utilizaram como instrumentos para a coleta de dados entrevista
gravada e a técnica de observacdo. A partir dos relatos das mées, alguns temas se
destacaram: atitudes e sentimentos revelados na descoberta da doenca; o

esclarecimento como subsidio para o enfrentamento e 0 apoio social. As participantes
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consideraram que o suporte para o apoio familiar foi baseado nas crencas religiosas e
apoio da familia, amigos e equipe de saude.

Nascimento, Rocha, Hayes e Lima (2005), pautados na revisdo de literatura
sobre crianca oncoldgica e sua familia, identificaram alguns temas pesquisados na
area, entre eles: impacto do cancer infantil no sistema familiar; processo de adaptagéo
e estratégias de enfrentamento utilizadas pelos pais diante da doenca e o processo de
perda e luto diante da morte da crianca. Os autores apresentaram varios estudos que
versam sobre o tema ‘processo de adaptagdo e estratégias de enfrentamento
utilizadas pelos pais diante da doenga’, segundo o0s quais as estratégias de
enfrentamento variam de acordo com o quadro clinico da crianga, com o tratamento,
com a fase do desenvolvimento da crianca, com a hospitalizacdo. Destacam as
diferencas entre pais e maes nas reacfes a situacdo, e que 0 momento de maior
estresse se da com a iminéncia da morte da crianca. Emergem, assim, varias
necessidades durante o processo da doenca. As estratégias de enfrentamento mais
utilizadas nesta revisdo foram: enfrentamento do tratamento; manutencdo da
integridade familiar; estabelecimento de suporte; manutencdo do bem-estar emocional,
busca de significado espiritual; utilizacdo de acbes e pensamentos para lidar com os
desgastes e estresse da doencga e suas consequéncias; manejo das informacdes;
reorganizacéo de papéis; e avaliacdo de prioridades.

Particularmente nessa area, destaca-se 0 coping religioso/espiritual (CRE),
gue, segundo Aldwin (2009), é uma estratégia de uso complexo que pode ser uma
fonte de enfrentamento focado no problema e as vezes focado na emogéo. Porém, a
religido pode fornecer a ilusdo de controle ante situacdes incontrolaveis, além de
propiciar suporte de apoio. Panzini e Bandeira (2007), a partir de uma revisdo tedrica,
apontam que o CRE pode ser classificado como positivo ou negativo, dependendo da
consequéncia produzida para quem o utiliza, estando, usualmente, associado a
melhora ou piora do resultado de saude fisica, mental e qualidade de vida. Muitas

pesquisas apontam o CRE como uma estratégia empregada pelos cuidadores
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familiares, como suporte no processo da doenca (Beltrdo et al.,, 2007; Faria &
Cardoso, 2010; Valle, 2012).

Considerando que os estressores mudam nas diferentes fases do cancer,
pode-se analisar os estudos sobre o enfrentamento também de acordo com essas
fases, de forma que o valor adaptativo das EE vao depender da fase da doengca em
que ocorrem (Goldbeck, 2001; Trask et al., 2003). De qualquer forma, estudos
voltados para as mudancas no enfrentamento ao longo da doenc¢a na infancia sao
relativamente raros (Trask et al., 2003).

A revisdo de Vrijmoet-Wiersma et al. (2008) mostra que a esquiva pode ser
funcional na fase inicial do cancer, quando os pais sdo sobrecarregados com os
estressores. Contudo, durante o tratamento e a manutencdo, a esquiva pode estar
associada a altos niveis de rea¢des emocionais, como ansiedade e depressao.

Segundo revisdo de Kohlsdorf e Costa Junior (2012), a rotina familiar costuma
se normalizar até o final do primeiro ano apés diagndstico, com a reorganizacdo das
tarefas domeésticas. Boa resiliéncia em maes dessas criancas avaliadas apds o
diagnéstico, aos trés e seis apds, também foi encontrada por Dolgin et al. (2007).

Niveis baixos de controle preditivo (dificuldades para ter expectativas positivas
a respeito do curso da doencga) relacionam-se com altos niveis de rea¢cdes emocionais
de mées e pais na fase de remissdo ou recidiva. Pais de criancas em tratamento ou ja
livres do cancer com menos sintomas de depresséo e ansiedade apresentam uso mais
frequente de estratégias de enfrentamento centradas no problema (agir
imediatamente, ser orientado para objetivo) e menos reagdes paliativas ou passivas,
esquiva e expressam menos emocgdes negativas (Vrijmoet-Wiersma et al., 2008).
Esses autores, assim como Kohlsdorf e Costa Junior (2012), recomendam o uso de
medidas repetidas, longitudinais, a exemplo dos estudos de Boman et al. (2003),
Dolgin et al. (2006), Hoekstra-Weebers et al. (2001) e de Sloper (2000), para identificar
as EE mal adaptativas em cada fase do céncer infantil, como avaliacdo precoce,

visando a prevenir problemas psicoldgicos no futuro.
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1.4. Problema de Pesquisa

De acordo com o INCA (2011), a incidéncia de tumores pediatricos no Brasil,
em 2012, foi de aproximadamente 3%, com 11.530 casos novos de cancer em
criancas e adolescentes até os 19 anos de idade. Os 6bitos por neoplasias, no ano de
2009, nesta faixa etaria, encontraram-se entre as dez primeiras causas de morte no
Brasil, sendo que, a partir dos cinco anos, a morte por cancer corresponde a primeira
causa de morte por doenca. No ano de 2014, no Brasil, eram previstos 394.450 casos
novos de cancer, excluindo se os tumores de pele ndo melanoma, sendo o percentual
mediano dos tumores pediatricos proximo de 3%, infere-se, que surgirdo
aproximadamente cerca de 11.840 casos novos de cancer em criancas e adolescentes
até os 19 anos (INCA, 2014).

Neste contexto, o cuidador principal é fundamental para os cuidados da crianca
e adolescente com cancer. Geralmente, o paciente pediatrico tem como porta voz das
tomadas de decisdes clinicas, terapéuticas, éticas e sociais, o familiar principal, que,
geralmente, é a mae (Barbosa, 2012; Sanches, 2012; Santo et al., 2011; Silva,
Sampaio, Ferreira, Ximenes Neto, & Pinheiro, 2010). As crian¢cas ndo podem tomar as
decisbes relacionadas a sua saude; estas sdo decididas por seu responsavel que
representaram os seus interesses. Estes devem proteger seus filhos dos danos e fazer
o melhor em prol dos mesmos, o que ndo impede da crianca ser envolvida neste
processo (Barbosa, Lecussan, & Oliveira, 2008).

Desde o diagnéstico de uma doenga potencialmente mortal, como o cancer,
todos os envolvidos defrontam com rupturas, limitacdes e privagbes (Genezini, 2012).
Nesse processo, as pessoas responsaveis pelo paciente precisam ajustar antigos
papéis a essa nova realidade. Na jornada da doenca, o cuidador familiar principal,
geralmente, se vé obrigado, a abrir mado de sua propria vida para cuidar de seu
familiar, sua rotina € alterada e, com o agravamento da doenga, 0 paciente se torna

cada dia mais dependente do cuidador (Redondo, 2009; Simonetti & Ferreira, 2008).
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Esta situacdo pode gerar uma sobrecarga fisica e emocional (Almico & Faro,
2014 e Silva, 2000). Soma-se a esta condi¢ao a possivel perda de um familiar, a qual,
em qualquer situagdo, é considerada um dos eventos mais estressantes do ser
humano, e a perda de um filho é um dos lutos mais dificeis de serem superados
(Baborsa, 2012; Barbosa et al., 2008; Carvalho & Azevedo, 2009). A morte de um filho
€ acontecimento indescritivel, para os pais que cultivaram planos e idealiza¢bes para
sua prole, essa morte tdo precoce € inaceitavel e irreparavel (Carvalho & Azevedo,
2009). As perdas para esses pais sao multiplas, além da morte do filho, morrem
também seus sonhos, esperancas, sua ilusdo de imortalidade, ficando ainda a
impressdo de fracasso na missdo como pais (Barbosa et al., 2008; Menezes,
Passareli, Drude, Santos, & Valle, 2007).

O processo de enfrentamento do adoecimento e da ameaca de morte do filho,
em geral, caracteriza-se por sentimento de culpa, impoténcia, fracasso,
estranhamento, raiva e punicdo (Ljungman et al., 2014; Vrijmoet-Wiersma et al., 2008).
Para os cuidadores, essa experiéncia € dolorosa, desesperadora, com a sensacao de
perda sempre presente (Angerami-Camon, 2003; Beltrao et al., 2007; Carvalho &
Azevedo, 2009; Pecanha, 2008; Sanches, 2012). A raiva e a revolta, por vezes, podem
ser direcionadas a figura de Deus. Na relacdo com a equipe de salde, podem surgir
reacdes de tristeza, impoténcia, inconformismo, pavor diante o desconhecido. Esses
sentimentos e reagfes denotam o quanto esse momento é de sofrimento e incertezas
(Menezes et al., 2007).

Os estudos dessa area em nosso pais, em geral, sdo descritivos, exploratérios,
sob pressupostos da abordagem qualitativa (Beltrdo et al., 2007; Malta, Schall, &
Modena, 2008; Sanches, 2012; Silva, Guedes, Moreira, & Souza, 2002), utilizando
entrevistas (Beltrdo et al., 2007; Malta et al., 2008; Mensorio et al.,2009; Sanches,
2012; Silva et al., 2002) e escalas (Faria & Cardoso, 2010; Mensorio et al., 2009),
havendo poucas pesquisas sobre o tema em nosso pais (Kohlsdorf & Costa Junior,

2008, 2012; Mensorio et al.,, 2009). Os estudos, em geral, sdo realizados por
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pesquisadores da area médica (Santo et al., 2011; Nascimento et al., 2005; Sanches,
2012; Silva et al., 2002), apesar das possiveis contribuicdes da Psicologia. Em nivel
internacional, os estudos sdo mais quantitativos (Ljungman et al., 2014), e ha poucas
as revisfes sistematicas sobre os efeitos de longo prazo do cancer nos pais (Bruce,
2006; Ljungman et al.,, 2014; Wakefield et al., 2011). E faltam estudos sobre o
enfrentamento dos pais nas diferentes fases do tratamento (Borman et al., 2003;
Ljungman et al., 2014; Trask et al., 2003), e também sobre como pais e maes
vivenciam pessoalmente o tratamento do cancer (Kohlsdorf & Costa Junior, 2012). Ha,
porém, indicacbes de que os sintomas de estresse poés-traumatico sdo mais
frequentes apds o diagnéstico do cancer (Vrijmoet-Wiersma et al., 2008), assim como
as respostas de esquiva, pensamentos intrusivos e reatividade emocional (Kazak et
al., 2004). Sintomas de ansiedade, depressao e estresse pos-traumatico podem variar
de intensidade nas fases da doenca, mas tendem a perdurar por muitos anos, em
maior grau para as maes (Vrijmoet-Wiersma et al., 2008). Ha evidéncias de que o
ajustamento e o enfrentamento dos pais sado melhores preditores do seu
funcionamento emocional, em comparacdo com variaveis médicas e relacionadas a
doenca (Ljungman et al., 2014), evidenciando a importancia do estudo do processo de
enfrentamento desses cuidadores desde o diagndstico da doenca, passando pelas
fases do tratamento e pds-tratamento. Nesse estudo, pesquisas qualitativas poderiam
fornecer dados relevantes para a intervencdo na area (Ljungman et al., 2014), de
forma a prevenir também futuros problemas psicologicos para essa populacéo.

Da mesma forma, ndo ha estudos aplicando a esse tema a abordagem mais
recente de andlise do enfrentamento, proposta numa perspectiva desenvolvimentista,
centrada em processos de autorregulagdo do comportamento, da cognicdo e da
emocao, vinculadas a Teoria Motivacional do Coping (Skinner & Welborn, 1994;
Skinner et al., 2003; Skinner & Zimmer-Gembeck, 2011). Esta abordagem teoérica

poderia contribuir para o estudo das estratégias de enfrentamento nesse contexto,
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fornecendo dados processuais e funcionais, que subsidiem futuras propostas de

intervencao psicoldgica nessa area.

Frente a esse contexto e baseando-se na Teoria Motivacional do Coping, a

presente pesquisa de Doutorado teve como questéo central:

“Como os cuidadores familiares de criancas e adolescentes oncoldgicos

enfrentam a situacdo em fases distintas do processo da doenca?”

Partindo deste questionamento, a seguir sera apresentado o objetivo geral e

0s objetivos especificos desta pesquisa.

1.5. OBJETIVOS DA PESQUISA
1.5.1. Objetivo geral

Descrever e analisar o processo de enfrentamento de cuidadores familiares de

criancas e adolescentes com cancer, em fases diferentes do processo da doenca.

1.5.2. Objetivos especificos

a) Identificar o impacto da doenca na familia do paciente pediétrico;
b) Descrever e analisar as principais estratégias de enfrentamento do cuidador

principal de pacientes pediatricos em fases distintas da doenca.
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2. METODO

Para atingir os objetivos da pesquisa, foi realizado um estudo quanti-qualitativo,
considerado mais adequado “[...] a compreensdao de processos sistémicos e
multideterminados, dada a natureza das contribuices de ambos os métodos para a
coleta e a analise dos dados” (Dessen, Silva, & Dessen, 2009, p. 17). Foram utilizados
instrumentos como escalas, que permitem uma analise quantitativa e qualitativa do
processo de enfrentamento, complementadas com entrevistas individuais, com dados
analisados e organizados em estruturas de casos. Dessa forma, foi possivel
compreender, de forma detalhada e de modo funcional, como os cuidadores principais,
gue, no caso desta pesquisa, eram as maes, lidam com estressores associados a
condicdo de ter e cuidar de um filho com céncer e dele cuidar, em quatro fases
distintas da doenca — Fase do diagnéstico (fase inicial), Fase de tratamento
(aguardando transplante medular), Fase de manutencdo (apdés tratamento

medicamentoso) e Fase de terminalidade (prognéstico de Cuidados Paliativos).

2.1. Participantes e Locais de coleta de dados

Realizou-se este estudo com uma amostra de conveniéncia (Meltzoff, 2011),
composta por 4 maes de criangas com cancer, em fases distintas da doenca -
diagnéstico (fase inicial), aguardando transplante medular (fase tratamento), em
manutencdo (apds tratamento medicamentoso) e terminalidade (prognostico de
Cuidados Paliativos). Essas 4 criancas eram atendidas pela Organizagdo dos Amigos
Solidarios a Infancia e a Saude [OASIS] de Uberaba, MG. Esta cidade tem 318.813 mil
habitantes, e um indice de Desenvolvimento Humano Municipal de 0,772 (em 2010)*.
Possui 46 estabelecimentos de Saude publico, sendo um estadual, um federal e 44

municipais, segundo os dados do IBGE (2014). A escolha da instituicio OASIS deveu-

* IDH = 1 é considerado ideal (IBGE, 2014).
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se a disponibilidade e interesse demonstrados pela Diretoria e equipe de profissionais
em relacdo ao presente estudo, considerando que a pesquisadora reside em cidade
proxima (Uberlandia, MG). Cabe esclarecer que, inicialmente, a amostra seria
composta por mées com criangas com cancer em Cuidados Paliativos; mas, durante a
coleta de dados, que transcorreu nos primeiros meses de 2014, havia apenas um caso
de criangca com prognostico de Cuidados Paliativos nessa instituicdo. Ante essa
situacao, decidiu-se pela coleta de dados com maes de criancas oncoldgicas que se
dispusessem a participar voluntariamente da pesquisa.

Na no inicio da coleta de dados, 25 criancas e adolescentes (4 a 17 anos)
frequentavam semanalmente a instituicdo; mas somente cinco delas tiveram as maes
indicadas pela Direcdo, sendo contatadas por telefone. Uma dessas maes se recusou
a patrticipar, de forma que 4 maes compuseram a amostra de conveniéncia (16% das
familias atendidas nessa faixa etéria). Coincidentemente, cada uma delas estava

acompanhando o filho em etapas diferentes e progressivas da doenca.

2.1.1. Critérios de selecdo da amostra

Recorreu-se a uma amostra de cuidadores familiares, definidos como um
membro da familia que fosse a pessoa mais presente nos cuidados da crianca. Foram
estabelecidos os seguintes critérios de inclusdo da amostra:

a) ser o cuidador familiar do paciente;

b) ndo exercer o cuidado de forma remunerada,;

¢) concordar em participar da pesquisa espontaneamente.

E os seguintes critérios de exclusao:

a) ser menor de idade, exceto se for a propria mée da crianca;

b) ndo responder a todos os instrumentos psicolégicos fixados na pesquisa.
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Essas mées tinham entre 32 e 49 anos de idade (Mediana = 36,5); a maioria
com Ensino Médio completo; 3 eram casadas e 1 divorciada, com 1 a 3 filhos, cuja
idade variava de 2 a 33 anos (Tabela 4).

Tabela 4. Descri¢éo geral da amostra (N = 4)

Méaes* Idade Escolaridade Estado Civil N° de filhos
Dalia 41 Ensino Superior Casada 1
Horténcia 28 Ensino Médio Completo Divorciada 1
Magnolia 49 Ensino Médio Completo Casada 3
Kattleya 32 Ensino Médio Completo Casada 2

Nota. Nomes ficticios (flores).

2.1.2. Locais de coleta de dados

A coleta de dados foi realizada na OASIS (Magndlia), no Hospital das Clinicas
da Universidade Federal do Triangulo Mineiro (Dalia, Horténcia e Kattleya) e na
residéncia (Dalia e Kattleya).

A Organizacdo dos Amigos Solidarios a Infancia e a Saude [OASIS] é uma
instituicdo fundada em 1955, sem fins lucrativos, localizada em Uberaba, MG. Tem
como objetivo o atendimento a criancas e adolescentes, com doencas onco-
hematoldgicas e outras hemopatias, e as suas familias. As atividades oferecidas pela
instituicdo buscam auxiliar no alcance da cura ou da estabilizagdo da doengca em um
nivel que possibilite ao paciente e a familia uma vida normal ou préximo disto. Oferece
servicos que atendam as necessidades mais essenciais, como, por exemplo,
hospedagem a crianca e a mée (de outras regibes de MG), fornecimento de cestas
basicas; busca de recursos financeiros para aquisicdo de medicamentos e
equipamentos necessarios ao tratamento; realiza palestras transmitindo informacgdes
diversas; além de proporcionar atendimento psicolégico, assisténcia social,

acompanhamento ou reforgo escolar.
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Em janeiro de 2014, constavam, nos arquivos da instituicdo, 109 criancas e
adolescentes cadastrados desde 1995, sendo que 46 familias residiam em Uberaba,
MG, e 19 em outras cidades proximas a regido. Deste total, 31 criancas e
adolescentes registrados eram pacientes oncolégicos, com ou que tiveram a doenca.
Desta amostra, 12 pacientes moravam em Uberaba e os outros 19 em cidades
proximas a esta.

Os pacientes residentes em Uberaba recebem atendimento mais
sistematizado, dependendo da demanda de cada familia; a maioria recebe ajuda em
relacdo a medicacdo. Nos meses da coleta de dados, 44 criancas e adolescentes
frequentavam semanalmente as atividades oferecidas pela instituicdo, sendo que 25
deles eram pacientes e 0s outros 19 eram seus irmaos.

Foram realizadas 10 entrevistas no Hospital Clinica da Universidade Federal do
Tridngulo Mineiro, em uma sala improvisada no momento ou mesmo na porta do
guarto em que a crianca estava internada. Atualmente, o hospital atende a 27
municipios da regido, sendo o Unico hospital que propicia atendimento de alta
complexidade, com 100% do atendimento pelo Sistema Unico de Satde — SUS.

A coleta de dados efetuadas na casa de duas maes ocorreu na sala da casa,
sem muitas interferéncias, jA que a crianca era acompanhada pela psicologa da

OASIS.

2.2. Instrumentos e Material

Para a coleta dos dados, foram utilizados 5 instrumentos, descritos a seguir:

1) Critério de Classificacdo Econémica Brasil [CCEB], da Associacéo Brasileira de
Empresas de Pesquisa (ABEP, 2013) (ANEXO A): para caracterizar o nivel
socioecondmico dos participantes.

O CCEB ¢é um instrumento de segmentacdo econdmica que se vale do levantamento de
caracteristicas domiciliares para estimar a capacidade de consumo das familias urbanas
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brasileiras. Esse sistema baseia-se em informacgdes objetivas, precisas e de facil acesso, como
a presenca e quantidade de alguns itens domiciliares de conforto (televisédo, geladeira, carro) e
grau de escolaridade do chefe de familia. Cinco classes econémicas foram estabelecidas,
sendo as trés primeiras subdivididas, para possibilitar uma distribuicdo mais consistente com a
realidade brasileira (A1, A2, B1, B2, C1, C2, D e E), com faixa salarial entre R$ 11.037,00 a R$
895,00. A versao de 2013 foi elaborada com base no levantamento socioecondmico do Instituto
Brasileiro de Opinido Publica e Estatistica — IBOPE, no ano de 2012;

2) PedsQI™ Family Impact Module [PedsQI-FIM] (Varni, Sherman, Burwinkle,
Dickinson, & Dixon, 2004); traduzido e adaptado por Scarpelli, Paiva, Pordeus, Varni,
Viegas, & Allison (2008); aplicada com autorizagdo exclusiva para pesquisa pelos
autores — ANEXO B) - para avaliar o impacto da doenca nos pais e na familia. As
Escalas FIM fazem parte das Escalas de Qualidade de Vida - The Pediatric Quality of
Live Inventory [PedsQL], de Varni [site: http://www.pedsqul.org]. O indice geral de
confiabilidade da Escala PedsQL-FIM é a = 0,97; os indices de confiabilidade das
escalas estdo acima do minimo padrdo de a = 0,70, variando de 0,83 a 0,95,
excedendo o critério de 0,90, recomendado para analisar os escores individuais (Varni
et al., 2004). Ha estudos de validacdo para outros paises (Jiang, Sun, Wang, Yang,
Shang & Zhang, 2013; Knez, Stevanovic, Prtoric, Cicvaric & Pers, 2013; Mano, Khan,
Ladwig & Weisman, 2011; Panepinto, Hoffmann, & Pajewski, 2009; Rahman,
Mohamad, Imran, Ibrahim, Othman, Aziz, Harith, Ibrahim, Ariffin, & Rostenberghe,
2011). A versdo em portugués, validada em amostra de pais de criancas com cancer,
de Belo Horizonte, MG, com idade entre 2 e 18 anos, registrou um indice geral de a =
0,89, variando suas escalas entre 0,81 a 0,96, considerados bons. Assim como a
versao original, a versdo em portugués é sensivel para diferenciar familias com filhos
em cuidados hospitalares e em casa, com indice de confiabilidade para o Escore de
Impacto Total para pacientes internados de a = 67.60, e para pacientes em cuidados
na residéncia, a = 56,43 (p < 0.01) (alfa de Cronbach da escala original: 0,86 e 0,89,
respectivamente) (Scarpelli et al., 2008). Esta versdo nacional tem sido usada em

pesquisas (Alves, 2009; Bendo, Paiva, Abreu, & Vale, 2013).
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A PedsQL-FIM é composta por 6 subescalas, com 36 itens, agrupados oito dimensées,

sendo seis dimensfes/escalas sobre o funcionamento da pessoa:

a) Funcionamento fisico (6 itens), com questées, como: “Eu me sinto cansado(a)

durante o dia”, “Eu sinto enjoos”;

b) Funcionamento emocional (5 itens), compreendendo questdes, como: “Eu me sinto

ansioso”, “Eu me sinto decepcionado’;

¢) Funcionamento social (4 itens), que inclui questées, como: “Eu me sinto isolado(a)

das outras pessoas”, “Para mim, é dificil conseguir ajuda das outras pessoas”;

d) Funcionamento cognitivo (5 itens), com questdes, como: “Para mim, é dificil prestar

atencgao nas coisas”, “Para mim, é dificil pensar rapido”;

e) Comunicacao (3 itens), com questdes, como: “Para mim, é dificil falar sobre a
condicdo de saude do meu filho(a) com os outros”, “Para mim, é dificil dizer aos

médicos e enfermeiras como eu me sinto” e

f) Dimens&o preocupacao (5 itens), compreendendo questdes, como: “Eu me preocupo
se o tratamento médico do meu filho(a) esta funcionando”, “Eu me preocupo como a

doencga do meu filho(a) afeta as outras pessoas da minha familia’.
As outras duas dimensdes da escala FIM abrangem as dificuldades:

a) Dificuldades nas atividades diarias (3 itens), com questdes como: “Esta dificil

encontrar um tempo para terminar de fazer as tarefas da casa?”; e

b) Dificuldades nas rela¢des familiares (5 itens), com questdes, como: “Existe falta de
comunicagéo entre as pessoas da sua familia?” e “E dificil resolver juntos os problemas
da sua familia?”. Esta escala tem cinco op¢bes de resposta em escala tipo likert,:
"nunca” = 0, "quase nunca” = 1, "as vezes” = 2, "muitas vezes” = 3 e "quase sempre” =
4°

A pontuacao dos itens € calculada por meio de escore-reverso. Para pontuar o escore
das dimensdes, 50% ou mais dos itens na escala tém que ser respondidos. Estes sao
transformados para uma escala de 0 a 100 (0 = 100, 1 = 75, 2 = 50, 3 = 25, 4 = 0).
Calcula-se a média da pontuacdo somando-se os itens e dividindo-os pelo nimero de
itens respondidos. A pontuacao total € composta pela média das respostas a todos os
itens do questionario (36). Os escores elevados indicam melhor funcionalidade ou

menor impacto negativo da doenca sobre a familia;

3) Protocolo de Entrevista sobre Enfrentamento de mées de criangas e

adolescentes com cancer baseado na Motivational Theory of Coping Scale-12 [MTC-

*0 protocolo da escala FIM nao foi disponibilizado por depender de autorizacdo dos autores, a
qual foi concedida por e-mail pessoal, para uso exclusivo de pesquisa para a orientadora.
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12] (Less, 2007) - (APENDICE A- Tabela A5) — Este instrumento foi adaptado para
esta pesquisa, incluindo, além das 12 perguntas sobre estratégias de enfrentamento
propostas pelo estudo original, outras questdes que permitem acessar o episodio de
enfrentamento completo, com informacdes sobre a frequéncia e a topografia da
resposta, sua funcionalidade e efetividade, na visdo do entrevistado, segundo proposta
de Beers (2012).

O protocolo para avaliagdo do processo de enfrentamento contém trés campos:

| — Caracteriza¢&o do cuidador e do paciente,

Il — Demanda (identificac@o dos estressores) e 0

Il — Processo de enfrentamento, avaliado por meio da pergunta geral: “O que vocé tem
feito para lidar com a situagao de cuidar de seu filho com cancer nesta fase da doeng¢a?”.

Esta questdo foi feita para cada uma das 12 “familias” (categorias de alta ordem) de
enfrentamento — Autoconfianca, Busca de Suporte, Resolucdo de Problemas, Busca de
Infformacbes, Acomodacdo, Negociacdo, Delegacdo, Isolamento, Desamparo, Fuga,
Submisséo e Oposicédo (as definicdes das familias de coping, com exemplos de estratégias de
enfrentamento e comportamentos ou instancias de coping, com respostas das maes, estdo no
APENDICE A- Tabela A5).

Essa questdo central foi complementada por perguntas norteadoras, no sentido de obter
infformacdo sobre: a) o que o participante faz diante do estressor, b) o quanto o faz
(Frequéncia) cada uma das 12 “familias” de coping, em uma escala de 0 = ndo a 5 = muito
frequente, considerando o 3 como ponto central, e a participante tendo a liberdade de escolher
valores intermediérios; ¢) como o faz, d) o porqué, e) o sentimento ou emocao associada, f) a
avaliagao da eficacia da estratégia de enfrentamento adotada (“Vocé acha que funcionou?”), e

g) a avaliacdo pos-coping (“Se pudesse, o que vocé faria de diferente?”).

O protocolo expde também as relagdes dessas familias de enfrentamento com o processo

adaptativo:

a) Coordenar agbes e contingéncias do meio (familias Solu¢do de Problemas, Busca de

Informacédo, Desamparo e Fuga);

b) Coordenar a confianga e os recursos sociais disponiveis (familias Autoconfianc¢a, Busca

de Suporte, Delegacao e Isolamento Social); e

c) Coordenar as preferéncias e opg¢bes disponiveis (familias Ajustamento/Adaptacao,
Negociacao, Submisséo e Oposi¢do) (vide Tabela 3 para um quadro resumidor). Sua aplicagao

foi considerada segundo o relato verbal de cada entrevistado;

4) Responses to Stress Questionnaire — Cancer [RSQ-CA- PTC] [Questionario de

Respostas ao Estresse — Céancer — versao pais] (Connor-Smith, Compas, Wadsworth,
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Thomsen, & Saltzman, 2000) - disponivel em

http://www.vkc.mc.vanderbilt.edu/stressandcoping/wp-content/uploads/2012/08/Parent-

Report-on-Child-RSQ-Pediatric-Cancer-in-Treatment.pdf, com traducdo e validacao

linguistica (APENDICE B), autorizada pelos autores, para uso em pesquisa, dada a
outros estudos do grupo de pesquisa (Gonzaga, 2014; Mascella, 2014; Victério, 2014),
levando em conta que o instrumento € comum a todos os tipos de estressores. O RSQ
foi um dos quatro instrumentos bem avaliados pela forca-tarefa de andlise dos
instrumentos sobre enfrentamento (Skinner et al., 2003).

Esse instrumento de avaliagcdo do enfrentamento foi incorporado ao estudo como
forma de garantir um conjunto de respostas mais sistematizado e quantitativo sobre a
guestao do enfrentamento dessas maes. Previa-se uma potencial dificuldade nao s6
de acesso a este tipo de populacdo, mas também na obtencdo desse dado por meio
de entrevista, conforme proposto com o uso da MTC-12, em condi¢cdes em que as
pessoas podem nao revelar muita disposicdo para se expor. Assim, foi acrescentado
também pelo fato de ser especifico para pais de criancas e adolescentes com cancer,
com as mesmas categorias de enfrentamento e a mesma base tedrica do MTC-12,
entendendo o enfrentamento como uma categoria da autorregulacdo (Compas, 1987).
Todas as versbes do RSQ sao semelhantes, mudando-se somente 0s estressores.
Outras versdes do RSQ - problemas académicos (Gonzaga, 2014), dor de cabeca
(Mascella, 2014) e diabetes (Victério, 2014) - foram ou estdo sendo validadas pelo
grupo de pesquisa. O RSQ-CA em versdo para os pais de criangas com cancer esta

descrito a sequir.

Esse instrumento foi elaborado para aplicagdo em adolescentes e suas familias, com base
no modelo multidimensional de respostas ao estresse, enfatizando a avaliacdo de uma ampla
gama de respostas ao estresse. Considera duas dimensfes de respostas ao estresse:

a) voluntérias (10) — sé@o respostas sob controle do individuo e que envolvem esforgo
consciente, esforcos que sdo orientados para regulacdo das respostas cognitivas,
comportamentais, emocionais ou fisioldgicas; e

b) involuntérias (9) — abarcam reacdes baseadas no temperamento e condicionamentos,
gue podem ou ndo serem conscientes; engajamento — sdo respostas dirigidas para um
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estressor ou sdo reagdes ao estressor, compreende respostas de aproximacao ou ndo-
engajamento — s&80 respostas orientadas para longe do estressor e englobam
respostas de evitagdo ou esquiva; e controle primario — sdo estratégias dirigidas para
modificar as condi¢cbes objetivas, sejam do estressor ou da resposta emocional ao
estressor, e controle secunddrio — sdo estratégias focalizadas na adaptacdo ao
problema.

O instrumento é composto por duas partes: na primeira parte, € solicitado ao individuo que
mencione sobre a ocorréncia recente de estressores em um dominio relevante, sobre o grau
como avalia que este evento tenha sido estressante e a sua percep¢do de controle sobre tais
eventos. Nesta versdo para cuidadores de criancas e adolescentes com cancer, ha 10
estressores: Imprevisibilidade da doencga; Efeitos do tratamento; Comunicagdo com a crianga
sobre a doenca e o tratamento; Incapacidade para aliviar sofrimento do filho; Compreenséo das
informacdes a respeito da doenca e do tratamento; Comunicagdo com outras pessoas; Falta de
tempo para outros membros da familia; Necessidade de apoio social; Preocupacdo com as
financas da familia; Preocupacdao profissional.

Na segunda parte, o instrumento é constituido por 57 itens representativos de respostas
voluntarias e involuntarias ao estresse. Os itens sdo classificados em uma escala de 1 a 4
(Nem um pouco, Um pouco, Mais ou Menos e Muito), que indicam o grau ou a frequéncia com
gue cada resposta foi emitida pelo individuo. Perguntas abertas, com categorias para assinalar,
também estdo incluidas em varios itens (11). Esta segunda parte do instrumento € comum para
todas as versdes dessa escala, mudando-se somente o0 estressor, no caso, a doenca (cancer)
do filho.

O RSQ reflete um modelo de cinco fatores de enfrentamento em que cada fator
hipotetizado é composto por subtipos de enfrentamento, cada um dos quais € medido por
conjuntos de trés itens cada (Connor-Smith et al., 2000) (ver Figura 1, no APENDICE B). Este
modelo proposto, de enfrentamento de respostas de estresse, esta organizado em trés niveis,
com duas categorias de alta ordem, trés intermediarias e 19 categorias de baixa ordem: as
respostas voluntarias (3 fatores) e as respostas involuntarias ao estresse (2 fatores), com 19

estratégias de enfrentamento (familias de coping), totalizando 57 itens:
| - Respostas voluntarias ao estresse (3 fatores):

Fator 1 — Enfrentamento por Engajamento de Controle Primario (Primary Control
Engagement Coping) (3 familias de enfrentamento, 9 itens) - consiste em tipos de respostas de

enfrentamento (familias de enfrentamento), com 3 itens cada, visando a:

1. Resolucéo de problemas (Problem Solving) — itens 3,17, 24 (ex.: “Eu tento
pensar em diferentes modos de mudar ou resolver a situacao”);
2. Expressao emocional (Emotional Expression) — itens 7, 20 32 (ex.: “Eu deixei

alguém saber como eu me sinto”);
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3. Regulagdo emocional (Emotional Regulation) — itens 21, 45, 48 (ex.: “Eu
mantenho meus sentimentos sob controle quando eu tenho que fazer isso. Depois,

libero meus sentimentos quando eles ndo vao tornar as coisas piores”).

Fator 2 - Enfrentamento por Engajamento de Controle Secundario (Secondary Control

Engagement Coping) envolve:

1. Reestruturagdo cognitiva (Cognitive Restructuring) — itens 34, 36, 39 (ex.: “Eu
digo para mim mesma que as coisas poderiam ser piores”);

2. Pensamento positivo (Positive Thinking) — itens 19, 50, 52 (ex.: “Eu digo para
mim mesma que eu consigo passar por iSso ou que eu vou estar bem”);

3. Aceitacdo (Acceptance)- itens 8, 13, 29 (ex.: “Eu decido que eu estou bem do
jeito que eu estou, embora eu ndo seja perfeito”);

4. Distracdo (Distraction) — itens 30, 43, 54 (ex.. “Eu imagino alguma coisa

realmente divertida ou excitante acontecendo na minha vida”).
Fator 3- Desengajamento (Disengagement) (voluntario) envolve:

1. Esquiva (Avoidance) —itens 1, 15, 27 (ex.: “Eu tento ndo sentir nada”);

2. Negacao (Denial) —itens 9, 41, 56 (ex.: “Quando eu estou com outras pessoas,
eu me comporto como se o cancer do meu filho nunca tivesse acontecido”);

3. Pensamento magico ou fantasioso (Wishful Thinking) — itens 5, 11, 23 (ex.: “Eu
gostaria de ser mais forte e menos sensivel, para que as coisas fossem

diferentes”).
II- Respostas involuntarias ao estresse (2 fatores):

Fator 4- Engajamento involuntario (Involuntary Engagement) de respostas ao estresse

envolve:

1. Ruminac¢d@o (Rumination)— itens 31, 40, 51 (ex.: “Apé6s alguma coisa estressante
relacionada ao meu filho ter cAncer acontecer, eu ndo consigo parar de pensar no
gue eu fiz ou disse”);

2. Pensamentos intrusivos (Intrusive Thoughts) — itens 6, 18, 25 (ex.: “Eu fico
lembrando o que aconteceu com o cancer do meu filho ou ndo consigo parar de
pensar sobre o que pode acontecer”);

3. Excitacdo emocional (Emotional Arousal) — itens 37, 44, 53 (ex.: “Quando alguma
coisa estressante relacionada ao meu filho ter cancer acontece, eu fico chateada
com coisas que normalmente ndo me incomodam”);

4. Excitacao fisioldgica (Physiological Arousal) — itens 2, 12, 26 (ex.: “Quando eu lido
com o estresse de ter um filho com céancer, eu passo mal do estdmago ou tenho
dor de cabeca”);

5. Acao involuntaria (Involuntary Action) — itens 33, 47, 57 (ex.: “Quando coisas
estressantes relacionadas ao meu filho ter cancer acontecem, eu, as vezes, ajo

sem pensar”);
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Fator 5- Desengajamento involuntario (Involuntary Disengagement), de respostas ao
estresse desengajamento, compde-se de:

1. Entorpecimento emocional (Emotional Numbing)- itens 4, 16, 28 (ex.: “Eu
realmente ndo sei 0 que sinto”),

2. Interferéncia cognitiva ou “inundagéao cognitiva” (Cognitive Interference) — itens 35,
38, 55 (ex.: “Minha mente simplesmente fica vazia quando alguma coisa
estressante relacionada ao meu filho ter cancer acontece, eu ndo consigo pensar
em nada”),

3. Fuga (Escape) — itens 10, 14, 22 (ex.: “Eu simplesmente ndo consigo enfrentar o
estresse de ter um filho com céncer”), e

4. Inagdo ou “inatividade” ou “paralisia” (Inaction)— itens 42, 46, 49 (ex.: “Quando eu
enfrento as situagcBes estressantes de se ter um filho com céncer, eu acabo

simplesmente ficando a toa ou dormindo muito”).

A pontuacdo total (total item score) permite obter uma medida total da escala, sendo
calculado também o escore bruto (raw score) para cada uma das cinco subescalas. Para
céalculo da proporcado, a pontuacado total de cada subescala foi dividida pela pontuacéo total,
para criar escore proporcional para cada subescala (proportion score) (Compas et al., 2006;
Connor-Smith et al., 2000; Jaser et al., 2005).

Foi feita a validac&o linguistica do RSQ-CA-PTC (APENDICE B), com base no
esquema proposto por Klein, Putham e Linhares (2009), sendo necessarias apenas
duas alteracdes. A descri¢do do processo de validac&o linguistica esta no APENDICE

C.

5) Protocolo de Entrevista Semiestruturada [PES] -, especialmente elaborado para
esta pesquisa (APENDICE D), para obter dados que poderiam reforcar respostas
obtidas nos outros instrumentos, como, por exemplo, principais dificuldades
encontradas no ato de cuidar, principais necessidades e sentimentos presentes nesta
situacéo. Este protocolo de entrevista contém dois campos: | — Caracterizagdo do cuidador e

do paciente, com 21 questbes, e Il — Questdes abertas, com 9 questdes sobre representacao
do cuidar, as suas necessidades, sentimentos, causa da doenca, representacdo do

prognéstico, sobre a morte e o autocuidado.
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2.3. Procedimento
A realizacdo da pesquisa foi feita em quatro etapas resumidas na Tabela 6.

A Etapa 1 incluiu a validacao linguistica da escala de estresse para pais de
criangas e adolescentes com cancer — a RSQ-CA-PTC-, o que foi feito com 10 maes,

com auxilio de 2 psicélogas do grupo de pesquisa®.

A Etapa 2 consistiu na composicdo da amostra. Obteve-se a relacdo das
familias dos pacientes oncolégicos pediatricos atendidos na Organizagdo dos Amigos
Solidarios a Infancia e a Saude de Uberaba, MG. De posse dessas informacdes, foi
feito um contato por telefone com cinco maes, em que foram explicados a pesquisa e
seus objetivos; em seguida, foi agendado um dia e horario especificos, de acordo com
a disponibilidade de cada uma. Apenas uma mae se recusou a participar da pesquisa,

alegando falta de tempo.

A Etapa 3 foi composta pela coleta de dados, que ocorreu em janeiro de 2014,

totalizando 16 sessdes com as 4 maes.

As sessfes foram realizadas apds a submissédo e aprovacdo do projeto pelo
Comité de Etica em Pesquisa da PUC-Campinas (Parecer n°® 548.116) e aconteceram
no OASIS (Magndlia), no Hospital-Clinica, onde trés criancas estavam internadas
(Dalia, Horténcia e Kattleya) e no domicilio de duas familias (Dalia e Kattleya). As
entrevistas e instrumentos foram aplicados pela pesquisadora, psicologa formada ha
sete anos, com especializagdo em Terapia Cognitiva-Comportamental, e experiéncia
clinica de 2 anos. Contou-se com o0 auxilio da psicologa da instituicdo para
atendimento da crianca durante a coleta de dados com as méaes’.

No primeiro encontro com as maes, foi fornecido esclarecimento detalhado do
estudo (natureza, objetivos e procedimento) e foi pedido que elas preenchessem e

assinassem o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (APENDICE E).

® Agracedemos as psicélogas, doutorandas da PUC-Campinas- Vivian Mascella, Andressa Melina Becker
da Silva, pelo auxilio na coleta de dados desta etapa da pesquisa.
" Agradecemos a psicéloga Polyana Silva Alves pelo auxilio na pesquisa.
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Todas essas mées aquiesceram em participar da pesquisa. Em seguida, foi agendado
0 encontro seguinte, em que se iniciaria a coleta de dados.

Todas as maes concordaram com a gravacdo em audio dos encontros
realizados, o que foi feito nas entrevistas e também durante a aplicacdo dos
instrumentos. Foram realizadas 16 sessdes no total. O numero de sessdes variou para
cada caso, tendo uma média de 4 sessBes por mae. Cada sessdo teve a duragao
aproximada de 1h30min, dependendo da demanda de cuidados com a crianca no dia

(Tabela 7).
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Tabela 6. Total de sessbes de coleta de dados com maes de criancas com cancer (N = 4)

Mée Nimero Local Duracéo/sesséo Tempo de gravacédo
sessfes (h) (h)
Dalia 2 Hospital e casa 3:30 1:55
Horténcia 3 Hospital 4:00 2:24
Magnoélia 2 OASIS 4:00 2:32
Kattleya 9 Hospital e casa 11:00 5:12
Total 16 3 locais Média = 5h40min

Teve-se 0 cuidado, na Sessdo 1, de iniciar a construgdo de um vinculo com a
pesquisadora, ressaltando-se a contribuicdo cientifica que essas maes poderiam
oferecer. Procurou-se fazer com que se sentissem acolhidas, por ser um periodo de
suas vidas de sofrimento e perdas. Foi apontada a importancia da pesquisa para que
os profissionais da salde pudessem, por meio deste trabalho, obter mais informacdes
sobre 0 que as mées passam durante todo o processo da doenca de seus filhos.
Mesmo partindo desta posicdo, de ndo recorrer aos instrumentos psicolégicos no
primeiro encontro, foi, em todos os casos, um momento rico de informacdes, pois a
maioria das maes, sem qualquer pergunta, relatou, com riqueza de detalhes, suas
experiéncias.

A Etapa 4 teve lugar seis meses depois, com o retorno da pesquisadora do estagio
de doutorado-sanduiche na Universidade de Lisboa, sob a orientacdo da Professora
Doutora Luisa Barros, com bolsa da CAPES. Foram feitos contatos telefénicos e pelas

redes sociais com todas as maes.

A descricdo detalhada da coleta de dados, com cada uma dessas 4 mées, esta no

APENDICE F. A Tabela 7 resume o procedimento da pesquisa.
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Tabela 7. Procedimento e instrumentos da coleta de dados

Etapa 1 Etapa 2 Etapa 3 Etapa 4
Ano (1° Sem. 2013) (2° Sem. 2013) (1° Sem. 2014) (2°Sem. 2014)
Atividades Validacéo de Composicéo da Coleta de dados Seguimento
instrumento amostra 16 Sesséo
Participantes 10 mées de Diretora da instituicdo M1, M2, M3, M4 M1, M2, M3, M4
criangas com OASIS
cancer
Objetivos Validag&o Selecdo das méaes de - Construcdo de vinculo e assinatura do TCLE; Obter
linguistica criangas e - Caracterizagdo das familias; informacdes
do RQS-CA-PTC adolescentes com - Avaliar o impacto da doenca na familia; sobre o0 caso
cancer - Coletar dados sobre as estratégias de enfrentamento.
Instrumentos RQS-CA-PTC - TCLE-Termo de Consentimento Livre e Esclarecido;
- CCEB - Critério de Classificacdo Econdmica Brasil;
- PedsQL-FIM - Family Impact Module — Inventario de Impacto na Familia;
X - Protocolo de Entrevista sobre Enfrentamento de mées de criangas e X
adolescentes com céncer baseada na Motivational Theory of Coping
Scale-12 [MTC-12];
- RSQ-CA-PTC - Respostas ao Estresse — Cancer — versao pais;
- PES- Protocolo de Entrevista Semiestruturada
Local Instituicdo - OASIS
X - Hospital Clinica X
- Residéncia
Tarefas da Psi: aplicacéo da P: Entrevista com - Pesquisadora: entrevistas gravadas com mae Contato
equipe escala Diretora, contatos - Psicéloga: atendimento a crianga telefdnico, busca

telefébnicos com maes
indicadas

de informacdes
em redes sociais




2.4. Processamento e analise dos dados

Realizou-se uma analise qualitativa e quantitativa dos dados coletados, por meio
da descricdo dos casos, da analise funcional das estratégias de enfrentamento e dos
escores obtidos a partir do CCEB, FIM e RSQ-CA-PTC, conforme descrito a seguir:

1) CCEB - Critérios de Classificacdo Econ6mica Brasil (ABEP, 2013).Para
facilitar a andlise dos resultados, os oito niveis econémicos (Al, A2, B1, B2, C1, C2, D
e E) indicados foram agrupados em quatro classes: a) baixa (incluindo D e E), renda
média bruta familiar de R$ 895,00; b) média (incluindo C1 e C2) - renda média bruta
familiar de R$ 1.277,00 a R$ 1.865; c) média-alta (incluindo B1 e B2) - renda média
bruta familiar de R$ 3.118,00 a R$ 6.006,00; e d) alta (incluindo A1 e A2) - renda
média bruta familiar de R$ 11.037,00. Os resultados foram analisados como variaveis
categoricas-ordinais (baixa, média e alta) e/ou como variaveis numeérica-discreta

(utilizando a soma da pontuacgédo obtida);

2) FIM (Family Impact Module) - Os escores foram transformados em uma escala
de 0 a 100, sendo 0 = 100; 1 = 75; 2 = 50; 3 = 25; 4 = 0. Foi calculada a pontuacéo
total, pela média das respostas a todos os 36 itens do questionario; e calculada a

média para cada uma das 6 subescalas;

3) MTC-12- Protocolo de Entrevista sobre Enfrentamento de maes de criancas e
adolescentes com cancer baseada na escala Motivational Theory of Coping Theory of
Coping — As respostas fornecidas pelas mées, em cada parte do instrumento, foram
catalogadas, em seguida, foram selecionadas as “familias” de enfrentamento utilizadas
uma a uma e analisadas de acordo com 0s objetivos da pesquisa. Foi realizada uma
analise quantitativa descritiva do item B (Frequéncia), de cada uma das 12 “familias”
de coping, que incluia uma escala de 0 a 5. Foi calculada a média das respostas para
as seis familias adaptativas — enfrentamento adaptativo (EA) - e para as seis familias
nao adaptativas - enfrentamento ndo adaptativo (ENA) -, e, a partir das duas, obteve-

se a média do enfrentamento total (ET);
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4) RSQ-CA-PTC - Respostas de Autorrelato de Pais ao Estresse — Calculou-se a
frequéncia das respostas aos 57 itens das 19 categorias de respostas ao estresse (10
voluntéarias e 9 involuntérias). Estas foram organizadas de acordo com as dimensdes:
voluntarias x involuntarias, engajamento x ndo engajamento, controle primario x
controle secundéario (Connor-Smith et al., 2000). As dimensbGes foram também
exemplificadas com os relatos verbais das maes.

Foi calculada a pontuacéo total (total item score) para obter uma medida total da
escala e calculado, também, o escore bruto (raw score) para cada uma das cinco
subescalas. Para célculo da proporcdo, a pontuacdo total de cada subescala foi
dividida pela pontuacdo total, para criar escore proporcional para cada subescala
(proportion score) (Compas et al., 2006; Connor-Smith et al., 2000; Jaser et al., 2005).
Com base nesses dados de proporcdo de cada escala, foi calculada a mediana do

grupo de 4 maes;

5) PES- Protocolo de entrevista semiestruturada — Apoés transcricdo das
entrevistas, cada questdo do protocolo e suas respectivas respostas foram
organizadas em uma tabela e, em seguida, foram analisadas aos moldes da analise
de contetdo de Bardin (2004). Apds leitura integral e detalhada das respostas para
cada questdo, foram construidas interpretacfes dessas respostas. Com base neste
material, foram identificados significados comuns, que propiciaram 0 seu
agrupamento em categorias, por exemplo, uma categoria referente a questdo que
trata sobre o que representa para mae cuidar do filho - Meu filho, minha Unica
prioridade — exemplificada pela fala da mae - “Representa muito, porque tem uma
vidinha que eu tenho que cuidar.” Para a confirmacdo das categorias, dois juizes
receberam as verbalizagbes dos participantes (sem identificacdo das méaes) e as
categorias extraidas. Foi solicitado que incluissem as respostas fornecidas a cada
guestao na categoria que considerassem apropriadas, tendo, entre eles, uma média

de concordancia de 96%.
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As escalas FIM e RSQ-CA-PTC fornecem dados numéricos; mas, nesta
pesquisa, também permitiram obter informag¢des mais minuciosas, qualitativas e
especificas para cada caso apresentado. As maes complementaram os itens das
escalas com relatos pormenorizando suas experiéncias. Vale ressaltar que essas
informagfes adicionais aumentaram o grau de detalhamento das informacbes

buscadas nesta pesquisa.

Com base nesses dados, foi possivel fazer uma andlise sobre as significacdes
leigas sobre a compreensdo da doenca para essas maes, identificando-se como
entendiam as causas da doenca e percebiam a gravidade da doenca de seus filhos,
se havia a aceitacdo da doenca e o reconhecimento da iminéncia da morte. Esta
andlise foi feita com base na proposta de Joyce-Moniz & Barros (2005), apés a

orientacdo durante o estagio na Universidade de Lisboa.

2.5. Avaliacao ética de riscos e beneficios

Os procedimentos descritos ao longo desta pesquisa respeitaram as nhormas
466/2012 do Conselho Nacional de Saude (CNS, 2012), as normas do Conselho
Federal de Psicologia (CFP, 2000), as diretrizes do Comité de Etica da PUC-
Campinas, que aprovou o estudo (Parecer n° 548.116 — ANEXO C), e o
preenchimento e assinatura do TCLE pelo participante (APENDICE E). O TCLE incluiu
explicagbes sobre a natureza da pesquisa, 0s objetivos e os procedimentos a que se
recorreu; esclareceu que a participagdo do sujeito era voluntaria e que este, a
gualquer momento, poderia recusar a participar da pesquisa; garantindo-lhe o sigilo e
a privacidade.

Considerando-se a natureza delicada do tema que foi discutido com os
participantes e o vinculo de confianga que se formou durante o processo de coleta dos

dados, algumas maes expressaram suas emocdes, medos e duavidas. Coube a
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pesquisadora® fazer intervencédo psicolégica, no momento em que foi oferecida uma
escuta atenta, orientacdo na busca de estratégias que pudessem amenizar o
sofrimento, e orientacdo, apontando a importancia do autocuidado, para que

pudessem ter condigbes melhores para cuidar de seus filhos.

8Psicéloga (Universidade Federal de Uberlandia, 2007), Mestre em Psicologia (PUC—Campinas, 2010),
com especializagdo em Terapia Cognitiva Comportamental (2012).
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3. RESULTADOS E DISCUSSAO

“Temos uma capacidade quase infinita de
suportar a dor, desde que haja esperanga. Se
diz que a esperanca é a Ultima que morre. Mas
o certo seria dizer: a penultima. H4 uma morte
gue acontece antes da morte. Quando se
conclui que ndo ha mais razbes para viver.
Quando morrem as razfes para viver, entram
em cena as razoes para morrer.”

Rubem Alves

Este estudo foi desenvolvido com o intuito de obter informacdes necessarias
para conhecer o impacto da doenca na familia, descrever e analisar o processo de
enfrentamento dos cuidadores familiares de criancas e adolescentes com cancer, em
fases diferentes do processo da doenca: a) fase do diagnéstico (fase inicial), b) fase
do tratamento (aguardando transplante medular), c) fase de manutencdo (apo6s
tratamento medicamentoso) e d) fase de terminalidade (prognéstico de Cuidados
Paliativos).

Foram analisados quatro casos de maes que acompanhavam seus filhos com
doenca oncoldgica, em fases distintas, que serdo descritos segundo a etapa da
doenca citada. O conteldo dos casos foi organizado de forma a demonstrar como
essas maes verbalizam suas significacfes leigas sobre a compreensao da doenca de
seus filhos, o entendimento sobre o progndstico, englobando o conhecimento sobre a
gravidade da doenca, a aceitagdo e a iminéncia da morte. Inclui, também, as causas
da doenca e como essas méaes enfrentam situacéo de cuidar de um filho com cancer.

Inicialmente, serd apresentada uma caracterizacdo das maes e seus filhos. A
seguir, em um segundo bloco de Resultados, serdo os quatro casos, acompanhados
de uma exposicdo e andlise das crencas e concepg¢des das maes. No terceiro bloco de
Resultados, sdo apresentados os dados do impacto familiar da doenga para a amostra
e, individualmente, obtidos pela Escala PedsQI-FIM. Estes dados visam a apresentar o

contexto em que as estratégias de enfrentamento ocorrem. Serd, entdo, relatado, em
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seguida, o processo de enfrentamento, com os dados do RSQ-CA e do protocolo de

entrevista de enfrentamento. Por fim, serd apresentado um resumo dos dados obtidos.

3.1. Caracterizacado geral das mées e seus filhos

Respeitando o sigilo da pesquisa, para a ndo identificagdo das maes, estas
serdo referenciadas por nomes de flores e as criangas por nomes de jogadores
famosos no Brasil. Flores, apesar da fragilidade, docura e beleza aparente,
representam resisténcia, forca e, independente do terreno em que se encontram,
buscam transmitir sua alegria pela vida, caracteristicas presentes nessas maes
especiais. E jogadores de futebol por representar uma brincadeira de que todas as
criancas desta amostra desejam participar quando estiverem melhor clinicamente.
Dalia corresponde a mae do Junior, a crianca que estava em tratamento inicial;
Horténcia, a mae do Socrates, a crianca que aguardava o transplante medular;
Magnélia, a made do Jairzinho, a crianca que se encontrava em manutencdo, e

Kattleya, & mae do Zico, a crian¢ca em fase terminal da doenca, conforme Tabela 8.

Tabela 8. Quadro clinico das criangas em fases distintas da doenca (N = 4)

Maes Criancas Fase da Tempo de Diagnéstico Tipo de
doenca Diagnostico tratamento atual
M1- Délia C1- F1- Inicial — 4 meses Leucemia - Quimioterapia
Janior Diagnéstico (set./2013) LLA
(8 anos)
M2- C2- F2- Tratamento 2 anos Leucemia - Quimioterapia
Horténcia Sécrates — Aguardando (jan./2012) LLA
(13 anos) Transplante
M3- C3- F3- Manutengcdo 4 anose4 Leucemia - Acompanhamento
Magndélia  Jairzinho meses LLA médico
(11 anos) (set./2009)
M4- C4- Zico  F4- Terminal 6anosel Leucemia - Alivio de sintomas
Kattleya (7 anos) (prognostico: més LLA
Cuidados (dez./2007)
Paliativos)

As maes tinham entre 28 e 49 anos (Mediana = 36,5). Trés eram casadas e

uma divorciada. Em termos de escolaridade, tinham entre o Ensino Médio completo (n
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= 3) e nivel Superior (n = 1). Todas cuidavam do filho doente em tempo integral, ndo
exercendo suas atividades profissionais (Tabela 9).

O perfil da amostra desta pesquisa, no que se refere ao género do cuidador,
corresponde aos resultados de outros levantamentos, demonstrando que, na sua
maioria, sdo mulheres (Alves, Guirardello, & Kurashima, 2013; Aradjo et al., 2009;
Beck & Lopes, 2007; Guimaraes & Lipp, 2011; Resta & Budo; 2004; Silva, Sampaio,
Ferreira, Ximenes Neto, & Pinheiro, 2010), sendo a mée a principal responsavel pelo
cuidado da crianga (Alves, Guirardello, & Kurashima, 2013; Sanches, 2012; Santo et
al., 2011). Como cuidadoras exclusivas e em tempo integral, a maioria (n = 3) ndo
exercia a profissao, o que corresponde aos dados apontados nas pesquisas realizadas
por Alves, Guirardello e Kurashima (2013), Almico e Faro (2014), Beck e Lopes (2007)

e Santo et al. (2011).

As criancas eram do sexo masculino, com idade entre 7 e 13 anos (Mediana =
9,5 anos). Todas estavam matriculadas na escola, 3 no Ensino Fundamental e uma no
Ensino Médio, mas 3 delas (C1, C2, C4) estavam impossibilitadas de frequentar a
escola devido ao tratamento, que exigia internacdo hospitalar. Todas as criancas
tinham como diagnéstico a Leucemia Linfoblastica Aguda — LLA (Tabela 8).

De acordo com os dados do CCEB (ABEP, 2013), a maior parte das familias
pertencia ao nivel socioecondmico da classe média-alta (B1 e B2), havendo uma
familia da classe média (C1). A religido catélica era a predominante entre as maes

(Tabela 9).
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Tabela 9. Dados sociodemogréficos das familias (N = 4)

Maes Idade Escolaridade Religido Profissdo** Estado N° de N° de Nivel Classificacdo* Descricao*
civil filhos pessoas socioecondmico
morando (Escore Bruto)*
na casa
M1-Dalia 41 Ensino Catélica Professora Casada 1 3 28 B2 Média alta
Superior
M2- 28  Ensino Médio  Espirita Operadorade Divorciada 1 3 21 C1 Média
Horténcia completo Telemarketing
M3- 49 Ensino Médio  Catolica Técnica de Casada 3 3 28 B2 Média alta
Magnélia completo Enfermagem
M4- 32 Ensino Médio Catdlica Donade casa Casada 2 4 30 B1 Média alta
Kattleya completo
Geral Md = Ensino Médio  Maioria: Maioria: 1-3 3-4 21-30 C1-B1 Média-
36,5 completo catélica casada média alta

Nota. *CCEB (ABEP, 2013);
** Somente M3 trabalhava fora de casa no periodo da coleta de dados.



3.2. Descri¢ao dos casos
3.2.1. Caso 1 - Dalia — Crianga no inicio do tratamento

M1- Délia — 41 anos de idade, escolaridade: Ensino Superior na area de Educacéo; atividade
profissional: Professora (no momento, afastada do trabalho); casada, com um filho
diagnosticado com cancer; nivel socioecondmico classe média alta (B2); religido catdlica;
ndmero de pessoas morando na casa: 3.

Filho: C1-Janior - 8 anos, matriculado no 2° ano do Ensino Fundamental (sem frequentar);

recebeu o diagnéstico de leucemia ha 4 meses (setembro de 2013).

A mée, na busca da solucdo de um mal-estar do Junior, recebeu,
primeiramente, um diagndstico de cancer de um tipo muito agressivo (Leucemia de
Burkitt). Ante essa possibilidade, a mae demonstra que, atualmente, a situacédo esta

melhor e mais tranquila, apesar de expressar a dificuldade em aceitar a doenca:

“Desde o comecgo, a gente teve um laudo verbal, que era um tipo de leucemia
muito raro, gritante e de dificil tratamento. Em Ribeirdo, que veio o segundo
Reacdes aos | diagndstico, o certinho.”; “... porque o primeiro prognéstico (Leucemia de
diagnésticos | Burkitt) que a gente tinha, com um cancer agressivo, raro, que ele ia sofrer
muito, embora que ele sofre, mas é menos do que o primeiro prognostico.”
(M1);

“Que ndo fosse essa doenca assim, sabe? Eu planejei na minha mente que

Dificuldade o . . ; . .
de aceitacio | S€"@ tipo assim, um reumatismo, uma doenca tipo assim, hantavirose, um
da doenga negécio assim, porque ele pegou, quando a gente viajou em julho, menos o

cancer.” (M1).

Nessa fase da doenca, a mae, gradualmente, vem, a partir da vivéncia,
aprendendo sobre os procedimentos médicos. Narra como se sente ao presenciar as
reagOes do filho nos momentos de exames invasivos, o que nos faz entender que ha a

construcao do conhecimento sobre a doenca:

“[...] l&a em Ribeirdo, ele passou por um processo, que, embora curto, que,

para uma méae, foi assim uma eternidade, entendeu? L4, ele foi fazer o

Aprendizagem | mielograma, que é colher o liquido da medula. E quando a médica injetou
sobre a a...., fez numa sala, normal assim, diferente do bloco cirurgico, eu estava

doenca e seu | acostumada aqui no hospital, e quando ela fez, ele revirou o olho e ficou

tratamento com a boca roxa, foi questéo de segundo assim, sabe?” (M1);
“As vezes, comega a dar uns sintomas que vocé... agora, vocé comeca a
perceber que aquilo é sinal de que vai passar mal.” (M1).
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Quanto a gravidade da doencga, a mae a reconhece e pontua o receio que tem
por presenciar outros casos de criancas que tiveram recidivas. Isso demonstra o

conhecimento da possibilidade de uma evolugéo negativa da doenca:

Gravidade e “Nossa!!! I\_/Iuito grave... _I?orgue a gente at@ entdo, vou te falar dos seis

Prognéstico meses assim... a gente ja ndo sabia como € que era e teve 0s casos dos

da doenca meninos _que,recmdlr_am, entdo, a gente tem muito medo, embora a gente
tenha muita fé, acredita que ndo, mas, a gente tem medo.” (M1).

A mée afirma aceitar a doenga do filho e a reconhece como uma vivéncia a ser

cumprida por ela e pela crianga:

“Porque eu falei: ‘ninguém vai passar por mim’, né? Porque o que Deus
coloca para vocé nao vai para porta de ninguém, porque o que vocé tem que
passar, Vocé tem que passar mesmo, ndo resolve. Entdo, tivemos que
encarar.” (M1).

Fatalismo

M1-Dédlia diz que, atualmente, ndo pensa na morte, mas que, em certo momento

do tratamento, no inicio, pensou na morte do filho:

Preocunacses “Assim, ndo penso, a ndo ser o dia que eu liguei para minha irma mais
com a?ng e velha e falei: — ‘Olha! Ele perdeu o brilho no olho e eu ‘t6 muito preocupada
com isso’ — foi bem no comego.” (M1).

M1-Dalia entende a doenca como um acaso, apesar de apontar a busca por
uma explicacdo, eliminando a probabilidade de ser pelo machucado ou por

contaminacao, ressaltando os cuidados que sempre teve com o filho:

“Néo sei se foi fator genético, eu ja me perguntei muitas vezes, né? Porque
ele veio de um processo que ele fala que machucou, que caiu, mas o
machucado dele s6 veio acentuar, fez com que a gente corresse atras para

ggf;&%ii descobrir a doencga, porque as vezes quando fosse descobrir j& estava bem
ara a mais avangado.” (M1);
dpoen(;a “Eu fiz muitos questionamentos no comeco, sabe? Porque.... te falar que

meu filho foi uma crianca de sentar... por exemplo, a gente ia para ro¢a, de
sentar no chado, por a bunda no barro, fazer aquela lambanca, néo .....
nunca!” (M1).

Para alcancar a resolucao de problemas, M1-D4lia busca informacdo com a equipe
de saude, antecipando as possiveis reacdes aos medicamentos, com o intuito de

auxiliar, da melhor forma possivel, o filho durante esse processo. Ressalta que
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também levanta informacédo na internet, mas que tenta ndo ficar comparando a doenca

do filho com a de outras criangas, por acreditar que cada pessoa reage diferente a

doenca e ao tratamento:

Busca de informagbes | reacdo, se da reacgdo, se der o que tem que fazer. Quando ele

“Eu busco respostas, por exemplo, se vai ter.... igual o dia que ele
tomou plaqueta, que ele fez transfusdo de plaqueta, qual era a

tomou o Granulokine, se der reagdo, se tinha que dar o remédio
de enjoo, se ndo tinha.” (M1);

Informag&o como auxilio

1...] Porque se der, para eu ajudar ele, o que eu posso fazer
antes se isso acontega.” (M1);

Uso das informacdes

“No comego eu busquei, eu pesquisei na internet como é que ia
ser. Assim... ndo escuto nada do que os outros falam, ndo; até
tem um dia que falei, a gente ndo pode escutar os outros, cada
crianga é de um jeito.” (M1).

3.2.2. Caso 2 — Horténcia — Crianca aguardando transplante medular

M2- Horténcia — 28 anos de idade; escolaridade: Ensino Médio completo; atividade

profissional: Operadora de Telemarketing (sem exercer); divorciada; um filho diagnosticado

com leucemia; nivel socioecondmico da classe média (C1); religido espirita; nimero de

pessoas morando na casa: 3.

Filho: C2-Socrates - 13 anos, escolaridade 7° ano do Ensino Fundamental; com diagndstico

de leucemia hé 2 anos (janeiro de 2012).

M2-Horténcia nomeia as dificuldades desde o diagndstico, o conhecimento da

doenca, o seu tratamento e efeitos, mas pontua que o momento da recidiva foi o mais

dificil. Fica explicito que a mée possui conhecimento da doenca:

Conhecimento
sobre a
doenca

“Oh.... nos ultimos seis meses, né? Porque, no comego do tratamento, era
uma coisa, depois da primeira reincidéncia, ai virou do avesso. Entéo, ja era
dificil no comeco, foi muito dificil no comecinho, mas depois vocé se
estabiliza quando estd na manutencgdo, assim.... entre aspas. Mas, depois
recai, ai, entdo... é, depois da primeira recaida que eu vou falar, entdo...”
(M2).

A mae demonstra compreensdo da gravidade da doenca e a enfrenta como uma

prova nesta vida, de acordo com a crenga religiosa que segue (Doutrina Espirita) e

aponta a morte como uma possibilidade. Isso evidencia que had compreensdo da

incerteza do prognaostico:
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Gravidade da
doenca e
iminéncia da
morte

“E estressante, né? Mas, ao mesmo tempo, como eu vou explicar isso? E
uma coisa assim... vocé esta sempre pisando em ovos, vocé nunca sabe o
que vai acontecer; mas, ao mesmo tempo, pelo conhecimento, pouco
conhecimento da doutrina espirita que a gente tem, que ajuda muito, € o que
sustenta, sabe? A gente sabe que pode ficar ruim, se for uma prova que ele
néo precisa passar do falecimento, as vezes eu que t6’ saudavel, vou antes.”
(M2).

A aceitacdo da doenca vem com o conhecimento de que essa vivéncia € uma

prova, mas que isso néo a faz se acomodar com a situacao:

Aceitacdo da
doenca

“Precisa ter uma aceitagdo e viver da melhor maneira possivel como ela séo,
isso é verdade, mas ao mesmo tempo nédo significa que eu estou estagnada,
sem ta sempre procurando resolver, entendeu? Da melhor forma que vai
acontecendo, no dia a dia.” (M2).

Pelo seu relato, podemos entender que a mae tem compreenséo da possibilidade

da morte e para enfrenta-la busca lhe dar sentido:

Busca de
sentido para a
morte

“Mas eu também tenho a confianca seguinte: que, se o meu filho tem que
passar pelo falecimento como uma prova, ele vai passar; mas, se Deus
permitir e me ensinar, porque eu também ndo sei, mas, se ele me ensinar e
ensinar ao meu filho crescer, dele merecer a cura, ele crescer com a
consciéncia de ajudar, de ser util aqui, entdo, talvez da esse merecimento, de
cura para ele. Entdo, ndo é bem uma moeda de troca, é uma consciéncia;
mas, a0 mesmo tempo, um pedido. Mas, eu ndo quero ser ouvida se nao for
para o bem dele, eu quero o bem dele, entendeu?” (M2).

Quanto a causa da doenca, M2-Horténcia tem a compreensao de que o cancer é

uma doenca multifatorial, mas, no caso do filho, ela acredita que foi a sobrecarga de

atividades que gerou estresse excessivo na criangca. M2-Horténcia cita, também,

outros elementos que possam ter contribuido para a causa da doenga, como

problemas na gravidez, salde debilitada do filho quando bebé e fatores ambientais:

Possiveis
causas da
doenca

“O céncer... o estresse... € um grande motivo do cancer, além do resgate,
mas motivo daqui, dessa encarnacdo. Entdo, eu acho que é radiacao,
agrotoxicos nos alimentos, falta de nutrientes, as vezes, 0 organismo precisa;
a alimentacgéo hoje é muito precéria...Ah, sdo tantos fatores, né?....”. (M2).

“.... Minha gravidez foi superconturbada, uma série de problemas. Entéo, ja
comeca do antes, depois passa pela gravidez, dele novinho, depois que ele
sarou do sopro, veio a septicemia, muita radiacdo, e ai junta com tantos
outros fatores que todo mundo enfrenta, agrotoxico e etc, nos alimentos...”.

(M2).
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Observa-se que a mae aponta uma hierarquizacdo de causas possiveis, mas o

sentimento de culpa permeia essa compreensédo no processo de adoecimento:

“Entéo... eu fui colocando meu filho em atividades para ver se ajudava. Foi a
maneira que eu achei que estava certa, s6 que eu acho que eu exagerei um
Culpa pouco. Eu tenho essa culpa, mas eu procuro nao ficar sentindo essa culpa,
porque eu acho....” (M2).

Nos trechos a seguir, fica visivel que a mae encontrou uma definicdo de

causalidade espiritual:

“Para mim, é um resgate, coisa que vem de obras erradas do passado, que

veio agora pra gente poder... Talvez a gente fez pessoas sofrerem, como a

Exolicac gente ‘ta sofrendo. Agora, a gente tem que da valor mais a vida, ver que a
'xpllcagao gente precisa das pessoas, quanta gente ‘ta nos ajudando.” (M2);

religiosa para

a origem da “Primeiro, para mim, é o resgate, apesar de eu ter feito algumas coisas que
doenca igual eu te falei, igual a sobrecarga de rotina e tudo que, as vezes, a gente

pensa: ‘Sera que eu exagerei?’. Mas, eu acho que Deus néo seria injusto de

deixar ele pagar por um erro meu.” (M2).

M2-Horténcia se mostra muito ativa no processo de tomada de decisdo quanto a
definicdo do tratamento, manifesta e verbaliza o0 que pensa e o que pode ser util no

tratamento do filho, revelando, também, ades&o ao tratamento proposto:

“No comeco do tratamento, eu tentei a fitoterapia junto com a holopatia, sem
abrir mdo do tratamento certinho; mas, tentei a fitoterapia, porque estava
num estagio que eu ajoelhei no chdo e pedi a Deus que se ndo fosse para
tirar o meu filho daquela situagdo mais rapido possivel. Se ele realmente
precisasse passar por aquilo, para Deus aliviar no que fosse possivel, sem
atrapalhar a evolugéo dele, levar ele o mais rapido...” (M2).

Adeséao ao
tratamento

Essa postura da mée gera conflito entre algumas pessoas envolvidas no processo
de cuidar da crianga, consequentemente, acredita que n&o € compreendida por toda a

equipe de profissionais:

“S6 que isso quem sabe é a mae, que esta ali 24 horas por dia e que sabe
como estava antes, como estava depois. E se para, sabe como € que voltou
a ficar, vocé esta entendendo? E os médicos ndo te escutam, ndo aceitam,
Conflitos est4 sempre contra, d4 problema para gente na justica por ser crianga, se
enfrentados vocé facilitar, perde até a guarda do menino, vocé esta entendendo?” (M2);

“Porque eu ndo dou conta de ficar quieta, ficar quieta. Eu ia ficar vendo meu
filho morrendo quieta? Tem que fazer alguma coisa, entéo...”. (M2).
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Foi possivel reconhecer que M2-Horténcia busca uma combinacéo de solugbes
para ter o controle sobre o avanco da doenca, seja por meio de tratamentos variados,
nas mudancas de habitos de vida (alimentagédo, limpeza). Além de atividades praticas
para cuidados diretos com o filho. M2-Horténcia também atua de forma mais ampla na
busca de solugcdes que possam abarcar um maior nimero de pessoas que se
encontram na mesma situacdo do filho, trabalha junto com familia, amigos,
comunidades, artistas, religiosos e politicos para doacdo de sangue e medula,
chegando a entregar pessoalmente para a Presidente do pais - Dilma Rousseff - um

documento reivindicatério para o Programa Nacional de Corddo Umbilical:

“[....] alguma deciséo, que tem que ser ela, porque ela (médica), sabe mais
do que eu, no caso do tratamento; mas, eu vou estar sempre participando.”
(M2);

“Eu posso, sim, fazer muita coisa, eu ‘to fazendo a campanha (para doagéo
de sangue e medula), buscando soluctes de tratamento e o que vier, né?
Pesquisando sempre. Posso. Talvez nao consiga, mas eu ‘t6 tentando.”

Busca ativa
para solucéo /
dos problemas (M2);

“Porque é um momento que precisa muito da limpeza da casa
principalmente, entendeu? Mas, é remédio toda hora, € alimento toda hora;
ai vem e passa mal, vocé acabou de fazer uma coisa, ele ndo quer comer, ai
vocé faz outra, ai ndo quer comer vocé faz outra, entao é...” (M2).

Para controlar o sofrimento, M2-Horténcia busca na fé e na crenca da doutrina
espirita o equilibrio emocional. Dessa forma, busca se mostrar equilibrada e calma

para que o filho se sinta mais seguro:

“[....] pra gente, é estressante. O equilibrio aparente, ele mantém, mas as
pernas ‘ta até bamba (risos). Vocé esta custando a parar em pé, mas o
equilibrio aparente ali, vocé ‘ta mantendo; entéao é isso.” (M2);

Conforto pela

f& “[....] eu peco a Deus que me dé forgas para passar bem o que eu tiver que

passar com ele, mais para mim poder ter condicdo do meu sofrimento ndo
influenciar ele, eu poder sempre ajudar, por mais dificil que seja, eu quero ta
bem para ajudar ele, entendeu?” (M2).

Ressalta que tenta resolver cada problema no seu tempo, tendo como base

pensamentos positivos e fé:
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“Néo ficar pensando, deixar as coisas ir acontecendo, tentar ndo sofrer por
antecipacdo. Pensar sO nas coisas que eu tenho que pensar para poder
resolver, sabe? N&o ficar pensando no negativo. Confiar em Deus e pedir
muita fé em oragles, pedindo forga, alivio e amparo para ele e s6.” (M2).

Focar no
momento

3.2.3. Caso 3 — Magnodlia - Filho em fase de manutencéo da doenca

M3- Magndélia — 49 anos, escolaridade Ensino Médio completo; atividade profissional: Técnica
em enfermagem; casada, 3 filhos (11, 27 e 30 anos); nivel socioeconémico classe social média
alta (B2), religido catdlica; numero de pessoas morando na casa: 3.

Filho: C3-Jairzinho - 11 anos, escolaridade: 5° ano do Ensino Fundamental, frequenta a

escola; teve o diagnostico de leucemia ha 4 anos e 3 meses (setembro de 2009).

A mae narra o sofrimento associado a doenca, quando o diagndéstico foi
definido, acarretando dificuldade em aceitar e em enfrentar a realidade que se fazia

presente:

Dificuldade | “No comeco, a gente sofreu demais, era assim.... Eu ndo aceitava a doenca,
de aceitacdo | eu achava que ndo podia existir essa doenca na minha vida, com meu filho.
da doenca | Foi muito tumultuado, foi muito sofrido.” (M3).

Descreve que a fase mais dificil da doenca foi o tratamento, em razdo de seus
efeitos colaterais, pontuando as alteragdes fisicas do filho. No exemplo a seguir, esta
explicito que ha, por parte da mae, compreensdo do procedimento, especificamente,

do tratamento:

“l....] a fase mais dificil, eu vou te falar do fundo do coragéo, é durante as
) quimioterapias, a fase mais dificil. Porque é assim: é uma faca de dois gumes.
Fase mais | O medicamento é assim: igual um trator, ele vai passando e vai atropelando

dificil tudo que ele vé pela frente, ele atropela as células que tem que ser
atropeladas, mas ele atropela as boas também.” (M3).

Devido a experiéncia profissional (técnica de enfermagem), a mae previa muitas

das consequéncias do tratamento. Essa experiéncia prévia aumentou seu sofrimento:
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. ‘Até um dia, eu perguntei para a doutora: ‘As veinhas dele vai queimar tudo?
Experiéncia | vaj secar?’ Porque eu ja ‘tava acostumada, né? Ver essas criancas. E ela
como fonte | gisse assim: ‘Vai, mde, ndo vou te mentir, vai sim’... Porque tem méde que

de entra t&o leiga, né? As vezes, é até melhor. Ai, tinha dia que eu chorava, dizia:
sofrimento | ‘Mey Deus, eu ndo queria saber’. Eu ndo queria saber e eu ja tinha medo
antecipado | gessa doenga, eu morria de medo.” (M3).

O prognéstico € de cura, e a mae verbaliza acreditar na cura total do filho, mas

assinala o receio de que a doenca volte:

“Néo, ndo tenho preocupagéao, porque assim.... La no seu coragéo, vocé tem
. certeza que ele ‘ta curado, que isso nunca mais vai voltar, sabe? Eu sinto
Preocupacoes, | jsso.” “....] se Deus me livre essa doenca voltar, sabe? Ai, vem o seguinte...
apesar da cura | podera voltar, sabe? Mas eu vou ter vivido os melhores momentos com meu

filho.” (M3).

Magndlia expressa conhecimento dessa fase da doenga e a caracteriza como

encerramento de um processo que foi vencido:

“Em manutengéo’ - o que representa? A cura, por completo. Que essa € uma
etapa que eu vou ter que finalizar, que foi o tratamento, agora a manutencao,
né? Entdo... é a cura por completo, sabe? E o cumprimento de um dever meu,
porque terminou essa manutencéo, eu tenho certeza, de que, com a graca de
Deus, nunca mais essa doenga vai voltar.” (M3).

Recomeco

Quanto a gravidade da doenca, a mée a reconhece, mas resiste ao fato

apoiando-se na fé:

“Ah, eu acho assim que grave é muito, € muito grave essa doenga, muito
mesmo, ndo existe nem palavra para falar o tanto que é grave, né? Mas eu

. acho assim, que, para Deus, ndo existe nada impossivel.” (M3);
Gravidade que, p P (M3)

“.. Porque é muito grave. Muitos do que eu conheci, ndo teve cura, ja
morreram.” (M3).

M3-Magndlia refere que, nesta fase da doenca, aceita a patologia do filho por

reconhecer que ele estd bem, mas confirma que, anteriormente, ndo aceitava:

“Depois que eu aceitei a doenga dele e ‘t6 vivenciado melhor a melhora dele.

Aceitacdo, ; ) ) . vl
Ah, eu acho assim... minha vida melhorou demais, eu fiquei mais gente.” (M3).

apos vitéria
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Ao falar da morte, a mae a associa com o possivel retorno da doenca. Fica

evidente observar que, nesses momentos, a mde se utiliza de estratégias de

evitamento de certos pensamentos:

Evitar pensar
na morte

“N&o vou mentir para vocé, ndo. E que eu ndo deixo esses pensamentos
[sobre morte] tomarem conta da minha mente, ndo deixo, porque vai me fazer
mal e vai fazer mal para o meu filho. As vezes, eu tenho medo, medo de, Deus
me livre! voltar; mas, eu tenho certeza que, com a graga a Deus, mesmo que,
Deus me livre! isso volte - que eu tenho fé que nunca mais volte -, a gente vai
enfrentar de boa e vai buscar uma solugéo, sabe? A melhor.” (M3).

Quanto as possiveis causas da doenca, apesar de verbalizar que ndo ha um

responsavel por esse fato, a mae tem duvidas:

Explicacdo | “Eu tenho a impresséo... dizem assim... que ndo tem causa, dizem que néo
para a tem, mas eu sinto que do meu filho teve uma causa.” (M3).
doenca

Nos seus relatos, percebe-se que a culpa € um sentimento presente ao pensar

na causa da doenca do filho, por acreditar que fez dietas severas, ndo se cuidou

adequadamente para receber o feto, além de trabalhar, no inicio da gestacéo, em local

inGspito:
“Antes de eu engravidar dele, eu tinha uma mania de fazer dietas...” (M3);
1....] e eu engravidei dele trabalhando no bloco cirtrgico no hospital e a gente
fazia raio X, sabe?” (M3);
“Mas, ai, eu tive uma anemia muito forte, muito forte mesmo e eu acho que foi
Culpa - nesse tempo que ele adquiriu ma formacédo na célula, sabe? Eu acho. Mas,
Responsével | nenhum médico concorda com isso. Mas, no fundo do meu coragéo, eu sinto
pela doenca | que foi isso, sabe? Naquela fase de formagéao do feto, né?” (M3);
do filho

“O que tem que ser é, né? Agora, eu ndo posso falar que fulano é culpado,
que eu sou culpada; mas, como eu ja te falei, eu sinto que foi nessa época, a
causa da deformacao das células dele. Mas, eu ndo me culpo por isso, eu nao
queria que tivesse acontecido isso, né? Entdo, eu ndo tenho a culpa, hem
ninguém.” (M3);

A mée expde uma autopercepc¢ao de controle da situagéo nessa fase da doenca:

Controle

“Agora nos Udltimos seis meses, eu tenho totalmente controle, de toda essa
situagdo, tenho. Eu amadureci muito, sabe? Eu aprendi a conviver com esses
conflitos da melhor maneira possivel.” (M3).
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H& uma tentativa de controle da doenca, quando se mostra disposta a seguir as

orientacdes médica, aderindo ao que é recomendado pela equipe de profissionais:

“Eu seguia e sigo até hoje, tudo que a doutora me fala. Eu confio nelas e fago
direitinho, sabe? Alimentac&o... eu aprendi, eu reaprendi a cozinhar para eu

Adeséao as M |
orientacdes | Poder fazer comidinha para ele, sabe? Tudo que fala assim: ‘Mae faz
recebidas | beterraba, faz suco de beterraba, suco de couve’. Tudo isso, eu fui incluindo

na alimentacéo dele.” (M3).

M3-Magndlia aponta que, hoje, sua preocupacgéao se volta para o filho e menos
para doenca, isto é, identifica-se, neste caso, uma evolugdo no foco da atencéo da

doenca para a crianca:

1...] antes, eu cuidava muito da doenca, né? Da doenca especifica. Agora, eu
) ‘t6 cuidando mais do ser, porque eu ‘t6 assim... procurando psicéloga para
A crianca ele, para ele ser melhor, se ambientar melhor no mundo, sabe? Na vida aqui
como foco | de fora, porque a gente fez tipo uma protecso demais, né? Agora, eu acho que
eu t6 ajudando ele a crescer.” (M3).

A mae reconhece suas dificuldades em desempenhar o papel educativo em
decorréncia de sequelas emocionais, tendo um comportamento de superprotecdo. A

mae evidencia que percebe a crianca como fragil e vulneravel a doencas:

“Sabe, uma coisa que eu acho que poderia fazer mais e ndo t6 dando tempo,
ou também néo ‘t6 querendo é deixar ele ter amiguinho, deixar levar para
dentro de casa.” (M3);

o “Ai, eu acho que tenho que melhorar mais neste aspecto, dar essa liberdade
L|m|t_es do para ele brincar mais, ficar no sol, na piscina. Eu ndo deixo totalmente, eu fico

cuidar vigiando, eu ainda tenho um pouquinho de cisma nesta parte. E uma parte que
eu quero melhorar.” (M3).

“Ah, eu tenho medo assim... gripe, essas coisas sabe? Ficar muito préoximo
dele. Mas, eu sei que isto esta errado, sabe?” (M3).

Quanto ao controle do sofrimento, observa-se que a méae busca diferenciar a
informagdo que aumenta sua ansiedade, da informagdo que pode ajuda-la no

processo de cuidar, essa busca se da em funcéo da fase da doenca:

“Entdo, o pai buscava essas informagbes até na doenga. Eu ndo conseguia,
ndo, sabe? Eu tinha medo de ficar sabendo e atrapalhar as minhas

‘Ousoda | gsperangas.” (M3);
informacao

“Antes eu ndo gostava de assistir os programas que falavam de cancer,
dessas coisas. Agora, eu gosto de assistir. Ndo para eu ficar reparando, mas
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para mim poder fazer o melhor para meu filho.” (M3).

Fica evidente uma reconstrucédo de significado, quando a mée procura dar sentido
para a realidade atual, pontuando que essa vivéncia causou lhe transformacdes na

forma de pensar e agir diante a vida e, consequentemente, no crescimento pessoal:

“Mas, hoje, eu te falo, do fundo do meu coragédo, eu agradego até o sofrimento
do meu filho e 0 meu também, porque hoje eu gosto mais de mim, eu sou um
Um novo ser humano melhor, sabe? Eu acho que eu nao vivia, eu vegetava; hoje, eu

olhar vivo, nossa menina!!! Hoje, eu gosto da vida, eu gosto de olhar o mundo, eu
gosto das pessoas, eu gosto de viver, gosto.” (M3).

3.2.4. Caso 4 — Kattleya — Filho em fase terminal da doenca

M4- Kattleya — 32 anos, escolaridade: Ensino Médio completo; casada; dona de casa; 2 filhos
(7 e 2 anos); nivel socioecondmico da classe média alta (B1); religido: catélica; nimero de
pessoas morando na casa:4.

Filho: C4-Zico - 7 anos, escolaridade: 2° ano do Ensino Fundamental (n&do frequenta a escola);

com diagnéstico de leucemia ha 6 anos e 1 més (dezembro de 2007).

A mae conta que, apds buscar ajuda médica especializada para o filho que ndo
melhorava de uma virose, recebeu o diagnéstico de uma provavel doenca no sangue,

interpretada pela mae como muito grave:

Reacdo ao | “Antes de entender a doenca, para mim, doenga no sangue era cancer, que
diagnéstico | é igual morte”. (M4)

Depois de definido o diagnoéstico, da obtencéo de informag¢des médicas e pela
vivéncia desse processo, reconheceu que se tratava de uma doenga para a qual havia
tratamento e possibilidade de cura, assim, a esperanca se fez presente. Ao longo da
jornada da doenca, com as tentativas fracassadas de transplante medular e a recidiva,
a mae compreendeu que ja ndo havia tratamento terapéutico para a cura e recebeu o
prognéstico de cuidados paliativos. Ela verbaliza que essa foi a fase mais dificil de ser

definida:
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Dificuldades | “Ndo sei avaliar direito assim... porque... antes, eu relacionava com

de morte, depois, eu soube que tinha tratamento; hoje, ja fica mais dificil, eu
compreensdo | ngo tenho uma real concepggo.” (M4);

desta etapa do | “E como se eu tivesse uma bomba-reldgio, com pavios bem curtos, preste
tratamento a explodir a qualquer momento.” (M4).

M4-Kattleya reconhece a gravidade da doenca, a ndo possibilidade de cura,
isto €&, a finitude, mas tem a esperanca constante de que o quadro clinico mudara, com

isso manifesta contradicdo e ambiguidade na verbalizacdo sobre aceitacdo da

situacéo de que pode ser o fim, e esperanca de que tudo mude:

Aceitaco ‘A médjca me falou que fara de tudo para ele permanecer mais alguns dias,
agora é esperar o momento dele”
“Se eles [os médicos] resolver fazer um outro exame nele, tratar essa
Pensamento | sinusite grave que ele tem, as vezes eu acho, eu ndo sei, posso ta
magico- enganada, mas eu tenho para mim que eles vai ter uma surpresa muito
fantasioso grande. Eu tenho. Eu peco a Deus que conceda mesmo, mas se ndo for da
vontade Dele, né? Mas, eu acho que eles vao ter surpresa, sim.” (M4).

A mae deixa claro que busca néo falar e nem pensar na morte. Com a crianca,
esse é um assunto evitado, acreditando que, dessa forma, mantém a propria
esperanca e a do filho. Mas, quando questionada, demonstra a preocupac¢ao no

processo do morrer:

“Penso na morte dele. Fico insegura, com medo dele ir embora e eu ndo
poder fazer nada, de ajudar ele, ele ta sofrendo e ficar sofrendo e eu nao
poder ajudar ele. Porque a gente fica impotente.” (M4).

Preocupacbes
com a morte

Nesse contexto, a mae expressa gue o foco ja ndo é tanto o tratamento, mas o

sofrimento do filho no processo da morte:

Preocupaco “Hoje_ eu tenho cgnsciéncia que... 0s médicos falc_)u: 'J& que néo Fém mais

com o conq,lgao para ele’. Mas._.., eu flcc_) com medo dele flce_lr sofrgndo mais do,qge

sofrimento ele ja esta s_ofrendo. Eu j& vi muito crianca sof_rer muito assim, neste estagio,

do filho eu néo queria que ele passasse por tudo aquilo, porque ja tem seis anos de
tfratamento né?” (M4).

Quanto a causa da doenca, a mae ndo delega a origem da doenca a ninguém,
considerando o fato como algo do acaso, como pode ser observado nas verbalizactes

a seguir:
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“Eu acho que é porque tinha que acontecer, porque antes dele ficar doente, ter

Doenca | a leucemia, nunca nem gripou, nunca teve nada, s6 deu febre de dente, s6.”
como (M4);

obra do “Eu sei que é coisa de Deus mesmo, que o que tem de acontecer com vocé vai
acaso acontecer, né? Entdo ndo adianta a gente querer fugir, a gente pode fugir dos

homens, mas de Deus, ndo.” (M4).

A forma de enfrentar a situacdo se da em duas vertentes, uma na busca do
controle da doenca e a outra no controle do sofrimento. M4-Kattleya centra-se no aqui
e agora, na tentativa de viver um dia de cada vez, dessa maneira empenha-se em néo
antecipar o que sabe ser penoso. Isso expde que a mae € capaz de discriminar as
situacdes em que foi Gtil a procura por informacgdes, no sentido de se preparar em
determinadas situacdes. E de quando € melhor ndo buscar conhecer antecipadamente

toda a realidade, evitando, assim, adiantar e aumentar o sofrimento:

“Primeira coisa eu procuro a doutora e converso com ela. O que pode fazer o
gue ndo pode, 0 que eu posso fazer para melhorar, para ajudar ele, para ele
ficar bem. O que pode ser feito para ele ter um efeito menor dos problemas que
ele ta tendo, os remédios que ele pode tomar que ndo vai dar problema.” (M4);
Uso da ‘Ja busquei (informagéo), no comego, no meio, quando ele teve a recaida,
informacdo | principalmente. Hoje eu procuro ndo ficar lendo essas coisas ndo porque ai eu
me sinto pior, fico mais para baixo né? Eu prefiro ndo ficar procurando,
cutucando na ferida, para ndo sangrar.” (M4);
“[...] porque tem umas coisas que eu prefiro ndo saber. Maioria das coisas
independente de eu querer ou ndo, eu sei, eu fico sabendo.” (M4).

BN

Na busca do controle da doenca, a mde demonstra aceitacdo em relacdo a
autoridade médica, evidenciando adesdo ao tratamento proposto. Com o filho, tenta
negociar para que este aceite os procedimentos médicos, ndo deixando de reconhecer
o sofrimento dele e, agindo dessa forma, procura atingir os objetivos que considera

fundamentais no tratamento:

“Eu falo para ele que isso ele tem que tomar por causa do tratamento. Sempre
toma o remédio, assim, tudo certinho, o que eu falar para ele tomar, ele toma,
gragas a Deus, nesta parte, ele ndo tem dado trabalho.” (M4);

Controlando | “Eu sei que ele esta sofrendo, que esta sendo furado todo dia, como se diz
0s eventos | até parece como uma peneira, mas tem que ser feito, t4 fazendo a dosagem
de medicamento porque ele precisa fazer reposi¢do, entdo € um negdécio que
ndo tem como ndo fazer, eu sei que é sofrido para ele mas... tem que fazer.”
(M4).
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A mae procura ainda controlar todas as situacdes e contextos em que a crianga
vive, com o intuito de evitar a piora do quadro clinico do filho. Denota reconhecer o
filho vulneravel e fragil, com isso, foca nos aspectos clinicos mais do que nas
atividades prazerosas que poderiam propiciar uma melhor qualidade de vida para a

crianga:

“.. eu ndo deixo ele ir nem na esquina sem mascara, porque o risco de infec¢ao
é grande, eu prefiro que ele use mascara o tempo inteiro.” (M4);

“.. ele quer ir no rancho, porque ele quer entrar no rio a defesa dele esta em
638 mil, defesa boa. Para ele ta entrando no rio, pelo menos 1.500, entédo eu
ndo posso deixar ele entrar.” (M4);

“.. A médica fala que eu posso levar, mas eu fico insegura, porque... como a
resisténcia ta baixa, qualquer infeccdozinha que tiver ali ele vai pegar e eu
prefiro esperar para melhorar pelo menos nos 1000, para ele ndo correr risco de
pegar infeccdo, porque voltar para o hospital de novo nao resolve.” (M4).

Prioridade
clinica

No controle do sofrimento, a mae tenta transmitir ao filho e as outras maes que
esta bem, mas admite que isso é apenas uma estratégia, pois reconhece e verbaliza a

dor que sente:

“Eu decido que ‘t6’ bem todo o tempo porque se eu ndo estiver bem néao dou
conta de ajudar ele” (M4);

Fala “ =
X E um enorme problema. Mas eu tenho que controlar. Segundo as outras méaes,
Emocéo gque a gente conversa, elas fala que eu controlo melhor que elas, mas eu acho

que nem sempre é assim. Eu passo uma coisa, mas, por dentro, é outra coisa.”
(M4).

Fica evidente que é a fé na esperanca que permeia a contradicdo da mae,
guando expressa consciéncia na aceitagdo da realidade e na mudanca do quadro

clinico do filho:

“Eu ndo aceito a situagdo, mas eu sou obrigada a aceitar. Na verdade, eu,
Acomodacao e | no meu interior, eu ndo aceito a situagdo dele; mas, eu sou, como dizem 0s

desamparo médicos, eu ndo sou meédico para tratar ele, entdo nem sempre eu estou
feliz, eu também fico impotente, né?” (M4);

“Os médicos ja me disseram que ndo tem mais nada para fazer por ele...
para mim, ainda tem muito, porque tem Deus, ndo € hora de desistir néo,
nunca desisto.” (M4).

Recusa do
prognéstico

Todas as doencas, em algum nivel, geralmente, causam desequilibrio
emocional tanto no paciente como na familia, em especial, no cuidador principal, que

acompanha o paciente em toda a trajetéria da doenca. Esse desequilibrio pode
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propiciar uma desestrutura familiar, instabilidade nas relagdes interpessoais e exigir de
todos os envolvidos uma adaptacédo a realidade que se faz presente, o que se torna
um desafio para toda a familia (Figueiredo & Bifulco, 2008; Franco, 2008). As maes
dessa amostra afirmaram que abriram mao de tudo para se dedicarem aos cuidados
dos filhos, isso gera alteracbes nos papéis e mudancas em toda a rotina da familia.

E desde o inicio do processo que a mée reconhece que ha algo com a crianca,
até a definicdo do diagnostico, para, em seguida, elaborar o tratamento, aprender,
absorver e lidar com os efeitos do tratamento. Compreende-se a vivéncia das maes na
jornada da doenga, produzindo o fendmeno do ir em “busca de solugdo”, o “conviver
com a dor e o sofrimento”, de acordo com Oliveira e Angelo (2000). Aradjo et al.
(2014) e Kohlsdorf e Costa Janior (2011) destacam que, no inicio do tratamento, ha
maior exigéncia e demanda para adaptacdo ao processo e que ha uma alteracédo
dessa demanda ao longo do tratamento que influencia toda a familia.

As maes, nesta amostra, assinalaram essas mudancas ao longo do processo,
até mesmo antes de definir o diagndstico, depois, com a definicdo do diagnostico e do
tratamento e as dificuldades enfrentadas como a necessidade de adaptacao, que vai
se alterando conforme a evolucdo da doenca, como pode ser verificado nos seguintes

relatos:

“No comeco, eu fiquei muito apreensiva assim de como... porque era
M1-Dalia tudo muito novo. Entdo, a gente ndo sabia as reag@es dele, sabe assim?
Ent&o, ndo foi facil, ndo!”

“Porque, no comego do tratamento, era uma coisa; depois da primeira
reincidéncia, ai, virou do avesso. Entdo, ja era dificil no comeco, foi muito
dificil no comecinho; mas, depois vocé se estabiliza, quando esta em
manutenc¢do, assim... entre aspas. Mas, depois recai, ai, entdo...”

M2- Horténcia

1...] a convivéncia ali, porque a gente fica nhum quartinho petitinho, nove
dias dormindo numa cadeira. Isso foi um pouco de dificuldade; mas, com
a graga de Deus, tudo passou e também a gente nem sentia, sabe? O
gue a gente queria mesmo é que o filho estivesse bem, sabe? Sabendo
gue ali, ele estava recebendo os medicamentos para ficar bem, entéo, a
gente passava.”

M3- Magndlia

1...] numa fase muito complicada que é o comecgo, também tanto quanto
agora, que é um momento que a gente ndo sabe nada, fica bem dizer no
escuro, e eu nao senti que eu tive o que eu precisava. Entdo, eu aprendi
M4-Kattleya a lidar com a situag&o do meu jeito.”;

“Eu sei que ele esta sofrendo, que esta sendo furado todo dia, como se
diz — ‘até parece como uma peneira’, mas tem que ser feito, ‘ta fazendo a
dosagem de medicamento porque ele precisa fazer reposicao. Entéo, é
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um negdcio que ndo tem como ndo fazer; eu sei que é sofrido para ele,
mas... tem que fazer.”

Menezes (2010) acentua que a hospitalizacdo gera, frequentemente, uma
desorganizacdo das rotinas domeésticas e um sofrimento oriundo da limitagdo da
convivéncia, seja pelas condicbes do paciente ou pelas regras impostas pela
instituicdo, gerando o sentimento de falta de autonomia e independéncia. Isso origina
a necessidade de adaptacbes de funcbes e papéis dos envolvidos no cuidado,
promovendo alteracdes no cotidiano familiar e social (Guimardes & Lipp, 2010;

Menezes, 2010).

Apo6s localizar cada caso, para melhor contextualizar o processo de
enfrentamento, serdo apresentadas as crencas e significados que essas maes tém

sobre o problema de saude dos filhos.

3.3. Crencas e significados das maes sobre a condi¢do dos filhos

O Protocolo de Entrevista Semiestruturada [PES] foi elaborado para essa
pesquisa a fim de obter dados que pudessem reforcar respostas obtidas nos outros
instrumentos, como, por exemplo, principais dificuldades encontradas no ato de cuidar,
principais necessidades e sentimentos presentes nesta situacao. Apés transcricdo das
entrevistas, cada questdo do protocolo e suas respectivas respostas foram
organizadas em uma tabela e, em seguida, foram analisadas aos moldes da analise
de conteudo de Bardin (2004). A partir da identificacdo de significados em comum, foi
feito um agrupamento em categorias, as quais serdo apresentadas como um grupo de
elementos, sob um titulo genérico. Essas categorias serdo exemplificadas por relatos
das mées, respeitando os seus coloquialismos, com o intuito de propiciar uma melhor
compreensdo das interpretagbes elaboradas durante a andlise de contetdo

(APENDICE G — Categorias PES).
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3.3.1. Representac¢des dos cuidados com o filho

As respostas a primeira questdo — Para vocé, o que representa cuidar de seu
filho? — permitiu a elaboragdo das seguintes categorias: “Meu filho, minha Unica
prioridade” (M1, M2, M3, M4) e “O cuidado possibilitando crescimento mutuo: sua vida

/ nosso amor”. (M1, M2).

A categoria — “Meu filho, minha unica prioridade” — representa a dedicacéo total
dessas mées aos cuidados dos seus filhos, independente da fase da doenca em que
se encontram. Ressalta também que estas abriram mao de tudo para o cuidado
integral do filho. O cuidar vai além do valor moral; representa amor, o sentimento que
vincula esses personagens (mae e filho); indica a importdncia desse ato nesse
momento de sofrimento.

Cardoso, Rosalini e Pereira (2010) acentuam o significado do cuidar que se
resume em valor moral, valor afetivo e atividades praticas. Ribeiro e Souza (2010)
destacam que a totalidade da amostra de sua pesquisa declararam se sentir bem
cuidando, mesmo tendo pontuado as dificuldades da funcéo de cuidar. Esses dados
também foram confirmados por Dias e Nuernberg (2010), que evidenciam o fato dos
cuidadores, apesar das dificuldades enfrentadas, se sentirem bem por estarem ao lado
de quem amam no processo da doenca.

Exemplos dos relatos das maes desta pesquisa:

Filho como “Representa muito, porque tem uma vidinha que eu tenho que cuida.” (M1)
prioridade “Tudo. Para cuidar dele, eu largo tudo, eu larguei tudo.” (M4)

A categoria — “O cuidado possibilitando crescimento muatuo: sua vida / nosso
amor” — denota a satisfagdo e o crescimento pessoal propiciado por essa vivéncia,
novos valores, aprendizagens, atitudes diante da vida. A aprendizagem de novos
comportamentos e sobre a vida, e 0 amadurecimento por parte dos cuidadores foram
citados por Almico e Faro (2014), Kohlsdorf e Costa Junior (2011) e por Oliveira e

Angelo (2000). Os relatos das maes exemplificam esta categoria:
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“Uma bengédo” (M2)
Prazer em “Ah, eu me sinto feliz, sabe? De poder ajudar o meu filho, de fazer o melhor
cuidar para ele. Sabe que eu sinto alegria até fazer a comida para ele? Eu
sinto....” (M3)

3.3.2. Necessidades das maes

Na segunda questdo - No momento, quais sdo suas principais necessidades? —
com as interpretagdes das respostas, foram criadas duas categorias: “O outro além de
mim: quando o cuidar é maior do que o meu existir’ (M2, M3, M4) e “A necessidade
negada: esquecendo de si mesma” (M1, M2, M4), ambas demonstram como as

necessidades pessoais sdo colocadas em segundo plano.

‘O outro além de mim: quando o cuidar € maior do que o meu existir’ —
representa a prioridade no cuidar do filho e do bem-estar deste, excluindo-se como
portadora de alguma necessidade. Santos e Goncalves (2008) ponderam que as
maes, ao se dedicarem exclusivamente ao filho e a tudo que a situacdo demanda, sao
levadas a perder a individualidade. Em razdo das mudancas no cotidiano, o cuidar de
si e dos demais membros da familia fica em segundo plano. Exemplo desta categoria

pode ser verificado nos seguintes relatos:

Filho como “A cura do meu filho [como prioridade].” (M2)
prioridade “As vezes, eu esquego de olhar para mim, sabe?” (M3)

Na categoria — “A necessidade negada: esquecendo de si mesma” —, a anulagédo
do direito de desejar algo para si mesmo, a renlncia dos préprios desejos, pode ser
compreendida como uma expressdo de que deseja algo, mas ndo tem esse direito,
porque ha um ser que necessita mais. A falta de descanso e de lazer é destacada na
pesquisa de Beck e Lopes (2007), que assinalam esse fato como gerador de tenséo
na funcéo de cuidar. Também S& (2002) ressalta o prejuizo no estado psicologico
desses cuidadores que ndo tém esse descanso necessario. Relatos das participantes

gue exemplificam essa situacao:
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“Eu queria tanto descansar, vocé ndo tem nog¢do! Esquecer de tudo... eu
Abnegacdo ou | tinha muita vontade. Mas, ai eu penso nele.” (M1)

autonegligéncia | “Ai, eu ndo tenho necessidades, porque eu ndo ‘esquento’ mais comigo,
eu nédo preocupo mais comigo.” (M4)

3.3.3. Sentimentos das maes

A guestdo - Quais os sentimentos mais presentes nesta fase da doenca do
paciente? — gerou a elaboracdo de duas categorias — “Turbilhdo de emocbes: a
vivéncia diaria do cuidador” (M1, M2, M3, M4) e “Busca de Respostas: quando a
vivéncia gera perguntas” (M1, M4) — denotando que, independente da fase da doenca,
ha uma gama de sentimentos que se misturam geradores de questionamentos,

incertezas e medos.

A categoria “Turbilhdo de emocgdes: a vivéncia diaria do cuidador’ compreende a
vivéncia cotidiana das incertezas, dos medos e que 0s sentimentos sdo balizados
pelos eventos. Dias e Nuernberg (2010) salientam, em sua pesquisa, 0 medo dos
cuidadores de vivenciar os momentos de dor do paciente, gerando fragilidade ante
essa situacdo. Tavares e Trad (2009) discorrem sobre as repercussdes psicoldgicas
do adoecimento nos familiares, destacando o desanimo, a preocupacao, o medo e a

angustia. Esta categoria pode ser compreendida a partir dos seguintes relatos:

Reacbes “S&o tantos, varia o momento.” (M3)
emocionais “[...] eu fico nervosa, insegura.” (M4)

Na categoria — “Busca de Respostas: quando a vivéncia gera perguntas” —
denota-se 0 quanto essa experiéncia € geradora de questionamentos, muitas vezes,
sem respostas, e de instabilidade emocional. Santos e Gongalves (2008) ressaltam
gue os sentimentos presentes, ao vivenciar tal situagdo, sdo de tristeza, dor e
impoténcia, sentimentos gerados pela impossibilidade de aliviar a dor dos filhos,
fazendo com que prevalega a angustia diante de algo em que n&o ha condi¢des de

modificar. A seguir, exemplos dos relatos de duas mées:
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“Séo tantas emogbes. No comego foi de pensar por que ele?” (M1)
“E como se eu tivesse uma bomba relégio, com pavios bem curtos, preste
a explodir a qualquer momento.” (M4)

Instabilidade
emocional

3.3.4. Causas da doenca do filho

Com a questédo que abordou as causas da doenca da crianca - O que vocé acha
gue causou a doenca do seu filho? — pelas interpretagfes das respostas das maes, foi
possivel a elaboragdo das seguintes categorias: “Meu filho, minha responsabilidade”
(M1, M2, M3) e “Obra do acaso: fomos escolhidos” (M2, M4). Ambas as categorias
englobam a percepcao, por parte das maes, de ser a doenca algo de sua propria
responsabilidade, seja bioldgica ou espiritualmente, partindo do principio de que foram

elas as geradoras do filho.

“Meu filho, minha responsabilidade” — expressa 0 encargo assumido por essas
maes, percepcao esta que pode ser geradora de culpa. Esse sentimento de culpa é
pontuado no estudo de Castro e Piccinini (2002). Fica evidente essa culpa no relato de

M3-Magndlia:

“Eu venho me perguntando isso ha muito tempo...” (M3);

“.. eu tinha mania de dietas, dieta para emagrecer. Ai, eu trabalhava em dois
empregos, ndo comia direito e eu engravidei dele trabalhando no bloco cirtrgico do
hospital...” (M3).

Culpa

Na categoria — “Obra do acaso: fomos escolhidos” —, as mées veem a doencga
como algo que foge ao controle e, por isso, gera questionamentos e a busca de uma
explicagdo. Silva (2009, p. 69) cita as possiveis causas da doenga, uma delas sendo
“algo que pode acontecer por si mesmo”. Ortiz (2008) destaca a busca, por parte das
maes, pela explicacdo da causa da doenca do filho. Esse fato pode ser exemplificado

nos seguintes relatos:

“[...] Néo sei se foi fator genético, eu ja me perguntei muitas vezes....”
(M1)

“l...] eu acho que, em primeiro lugar, é essa parte espiritual, que é um
resgate, uma coisa que tinha que vir para o aprendizado mesmo.” (M2)

Imprevisibilidade
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3.3.5. Gravidade da doenca

No levantamento da percepcéo da gravidade da doenca, foi levantada a seguinte
guestao - Quédo grave vocé imagina a doenca do seu filho? Foi possivel reconhecer
gue todas as méaes a consideram muito grave e que, para lidar com essa situacao, se
apoiam na fé em Deus. Foram elaboradas duas categorias a partir das interpretacdes
das respostas: “Reconhecer e administrar: a busca pelo conforto emocional” (M1, M2,
M3, M4) e “Quando as palavras sao insuficientes para expressar a angustia” (M1, M3,

M4).

Nesta categoria — “Reconhecer e administrar: a busca pelo conforto emocional” -,
fica compreendido que as maes admitem a gravidade da doenca e buscam, por meio
da fé religiosa, o conforto emocional. As maes reconhecem a gravidade da doenca,
como também a possibilidade da cura, mas a nocdo de perigo impera (Santos &

Goncalves, 2008), como ilustram os seguintes relatos:

“[...] a gente ja ndo sabia como é que era e teve 0s casos dos meninos que

A espera de | recidiram; entdo, a gente tem muito medo, embora a gente tenha muita
milagre fé...” (M1)

“Quéo??? Muito. Mas, para Deus, nada é impossivel.” (M2)

Na categoria — “Quando as palavras sao insuficientes para expressar a angustia”
—, além de certificar a compreenséo das maes quanto a gravidade, € possivel também
averiguar a dificuldade emocional desse reconhecimento, 0 que leva a incertezas.
Silva (2000) cita que o reconhecimento da gravidade da doenca, para o paciente e sua
familia, as vezes, é ambivalente, como se ndo pudessem ter plena consciéncia da

situacdo devido a dureza da realidade. Os relatos ilustram esta situagao:

“[...] eu acho assim que grave é, muito; € muito grave essa doenc¢a, muito
mesmo, ndo existe nem palavra para falar o tanto que é grave....” (M3)
“Néo sei avaliar direito assim... porque... antes, eu relacionava com morte;
depois, eu soube que tinha tratamento; hoje j& fica mais dificil, eu ndo
tenho uma real concepgéo.” (M4)

Gravidade e
Negacéo
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3.3.6. O prognéstico da doenca do filho

Na questdo - O que representa, para vocé, o prognéstico de seu filho? —, as
seguintes categorias foram aventadas: “Crenga no futuro” (M1, M2, M3, M4) e “Vida de
cuidador: uma luta diaria” (M2, M3, M4). Elas representam a esperanga que esta
constantemente presente, independente da fase da doenca, e que assegura a

persisténcia na luta diaria na trajetéria da doenca.

A partir da categoria — “Crenga no futuro” — fica evidente que as mées sao
movidas por uma fé na esperanca de que a situacao se resolvera. Essa perspectiva de
futuro foi evidente na pesquisa de Martins, Silva Filho e Pires (2011), quando a maioria
de sua amostra afirmou esperar a cura e a boa recuperacdo do paciente. Exemplo dos

relatos das maes participantes desta pesquisa:

“E muito bom, porque o primeiro prognéstico que a gente tinha, com um
cancer agressivo, raro, que ele ia sofrer muito, embora que ele sofre, mas é
menos do que o primeiro prognostico.” (M1)

“[...] A cura, por completo. Que essa é uma etapa que eu vou ter que
finalizar, que foi o tratamento, agora a manutencgao...” (M3)

Crenca no
futuro

Na outra categoria — “Vida de cuidador: uma luta diaria” — possibilita-se o
reconhecimento da ndo desisténcia e a esperanca de que a situacdo melhorara,
persisténcia mantida pela fé, mas também h4 a incerteza do que esta por vir. Santos e
Goncalves (2008) salientam que a aceitacdo por parte das méaes, na jornada da
doenca, € fundamental para o tratamento. Souza e Turrini (2011) lembram que o
cuidador principal reconhece que, por mais que ele se esforce no cuidar e faga o
melhor para o paciente, ha um limite ante a evolu¢cdo da doenca e da finitude da vida.

Exemplos dos relatos de duas maes:

“Nossal!ll E dificil expressar em palavras o que a gente sente, né? Mais
uma batalha a ser vencida, vamos por assim.” (M2)

Batalha diaria | “Os médicos ja me disseram que ndo tém nada para fazer por ele... para
mim, ainda tem muito, porque tem Deus, ndo é hora de desistir, ndo.
Nunca desisto.” (M4)
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3.3.7. A questdo da morte

As interpretac6es das respostas a questdo — Nesta fase da doenca do seu filho,
o tem levado a pensar na morte? De quem? - geraram trés categorias — “Pensar na
existéncia da vida para esquecer a possibilidade da morte” (M1); “Quando a minha
finitude reflete no outro: e agora quem cuidara dele?” (M2, M3) e “Medo da impoténcia

diante da dor do filho: o que mais posso fazer?” (M4).

“‘Pensar na existéncia da vida para esquecer a possibilidade da morte” —
representa a negacdo da morte como forma de lidar com os sentimentos, como pode

ser observado no relato da Unica mae que se negou pensar neste assunto:

Negar-se a pensar ha morte “Néo, isso néo (o pensar).” (M1).

Souza e Turrini (2011) salientam que o enfrentar a finitude da vida e a perda de
“sua propria vida” pode ser proveniente da tristeza gerada nesta situagdo e que

impede as maes de escutar suas préprias necessidades.

Nas outras duas categorias, 0 pensar na morte esta presente em trés maes. Na
categoria — “Quando a minha finitude reflete no outro: e agora quem cuidara dele?” —,
diz respeito ao fato de que, quando a possibilidade da finitude do outro remete a
prépria finitude. Oliveira e Sommermam (2012) ponderam que confrontar com a
prépria finitude pode causar angustia e ansiedade. Esta categoria pode ser

exemplificada pelo relato da M3-Magndlia:

“Tem....” (M3)
“As vezes, eu penso na minha, penso na dele...”. (M3).

Pensar na prépria morte

A categoria — “Medo da impoténcia diante da dor do filho: o que mais posso
fazer?” — refere-se a possibilidade da morte gerar o0 medo do processo de morrer.
Verdade (2012) menciona que o acompanhamento da terminalidade do outro propicia
confronto com a morte e evoca o terror ante seus mistérios. Esse receio é evidente no

relato de M4-Kattleya:
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“Na dele (morte), fico insegura, com medo dele ir embora e eu ndo poder
fazer nada, de ajudar ele...”. (M4)

Impoténcia

3.3.8. Autocuidados

Na questdo - O que vocé tem feito para se cuidar? —, foi possivel a elaboragéo
de duas categorias: “O ato de cuidar voltado para o outro: uma prioridade escolhida”
(M1, M2, M3, M4) e “Quando o que realmente importa é ele: a abnegacdo do
autocuidado” (M1, M2, M3, M4). Estas mostram como essas maes se abdicaram de
tudo, inclusive do autocuidado, para se dedicaram exclusivamente ao cuidado do
outro. Souza e Turrini (2011) assinalam que a dedicacao integral a crianca doente faz
com que o cuidador principal abra médo de suas préprias necessidades fisicas,
afetivas, familiares e sociais. A partir da expressao facial das maes, foi possivel
perceber que essa questdo soou como algo que havia tempo que ndo pensavam, no
cuidar de si mesma.

A categoria — “O ato de cuidar voltado para o outro: uma prioridade escolhida” —
denota a escolha do cuidar do filho como prioridade. Bicalho, Lacerda e Catafesta
(2008) acentuam que o cuidador familiar é a pessoa que concentra sua vida no cuidar
do doente, situacdo, geralmente, vivenciada por conflitos internos devido a grande
responsabilidade que tem em maos. Santos e Goncgalves (2008) enunciam que, huma

escala hierarquica de sentimentos, o amor materno prevalece, sendo o cuidar do filho

prioridade nesta situagcdo. Essa categoria é exemplificada pelos seguintes relatos:

Abdicacéo de | “Nada. Dedicagéo toda dele.” (M1)
Si mesmo “Para mim? Cuidar??? (risos)...” (M3)

A outra categoria — “Quando o que realmente importa é ele: a abnegacgao do
autocuidado” — demonstra o quanto o olhar, o tempo e a dedica¢do sao exclusivos ao
outro. A necessidade do outro — a crianga doente — é a maior perante as demandas de
si mesmo e de outros membros da familia (Santos e Gongalves, 2008). Beck e Lopes

(2007) entendem que o grande numero de atividades assumidas pelas mdes no
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cuidado do filho propicia a perda de vontade de se arrumar. Bicalho, Lacerda e
Catafesta (2008) frisam a necessidade de cuidados basicos com esse familiar, que,
devido a sua dedicacdo, compromete os cuidados consigo mesmo. Exemplos de

relatos das mées nesta categoria:

“[...] eu tento alimentar melhor.... e cuidar o maximo que eu posso....”;
“Mas, neste momento, ¢é ele.” (M2)

“Nada. T6 gorda, feia, barriguda, cabelo feio, t4 tudo ruim....”; “.. tenho
que me preocupar com ele...” (M4)

Autonegligéncia

3.3.9. Areligiosidade, a morte

A Ultima questéo buscou conhecer se a maes desejavam expressar algo que nao
tivesse sido discutido durante a coleta de dados - Ha mais alguma coisa que vocé
gostaria de acrescentar sobre o que discutimos? — Duas maes disseram que nado
tinham nada a acrescentar. Uma mae — M3-Magnolia - ressaltou a importancia de sua
fé neste processo da doenca do filho. A fé, a esperanca foram destaques nos relatos
de todas as mées participantes, independente da religido. Representa uma fonte de
forca, de animo para lidar com a doenca. Ortiz (2012) aponta a religido como uma
pratica paralela relevante na referéncia subjetiva no tratamento da doenca, que pode

representar uma busca de sentido da doenc¢a, como se vé no relato a seguir:

“[...] eu acho assim, que é muito importante a gente ter uma
Religiosidade | fé, ndo importa qual a religido que vocé tenha, ndo importa,
porque Deus é um s6....”.(M3).

M4-Kattleya considerou que o que a incomodou na entrevista foi o
guestionamento sobre o pensar ha morte, ressaltando que nado gosta de falar sobre

isso, mas que reconhecia a importancia dessa informacgéo para a pesquisa:

Recusar-se a “Né&o. Eu néo gosto de falar em morte ndo.” (M4)
falar da morte

Verdade (2012) salienta a disposicao individual para confrontar o problema da
morte que se desdobra da interacéo de experiéncias de vida do individuo e das ideias

e praticas sociais do meio em que a pessoa estd inserida. Geralmente, o
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guestionamento sobre essa teméatica ndo é partilhado claramente, e 0 mais comum é o
assunto causar espanto e desconforto, provenientes do processo de negacdo da
morte.

Conhecendo um pouco mais essas maes, é possivel avaliar o impacto da

doenca na familia, conforme se vera a seguir.

3.4. Impacto da doencga nas familias

Para avaliar o impacto da doenca nessas familias, foi aplicada a Escala
PedsQL-FIM (Varni, et al., 2004), que avalia oito dimensdes: Funcionamento Fisico,
Emocional, Social, Cognitivo; Comunicacdo; Preocupacfes; Atividades Diarias; e
Relacionamentos na Familia. Pelas normas do instrumento, quanto maior a
pontuacdo, que € composta pela média das respostas a todos os itens, melhor o
funcionamento da familia e, consequentemente, menor € o impacto negativo da
doenca.

O impacto da doenca na familia pode se apresentar de varias formas: (a)
fisicamente, por meio de sintomas como dores de cabeca, dores musculares, insbnia,
alteracdo no apetite, entre outros; e (b) emocionalmente, por meio da alteracdo do
humor, nervosismo, medo, choro e também por intermédio das relacdes interpessoais,
j& que alteracbes de papéis, de rotinas sdo constantes, podendo gerar uma
aproximacdo dos envolvidos, como também um distanciamento, isolamento social,
discussbes e, consequentemente, sentimento de culpa, de abandono e injustica
(Angerami-Camon, 2003; Valle, 2003, 2012). O cancer é uma doenca que, em razao
de seu estigma, exige, desde o diagndstico, uma reformulacdo da estrutura familiar
(Ribeiro, 2013), sendo possivel observar uma diferenca desse impacto de acordo com

a fase da doencga em cada familia estudada (Tabela 10).
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Tabela 10. Impacto familiar do cancer infantil segundo as subescalas do PedsQL-Family Impact
Module (n = 4)

FIM M1- Délia M2- HorténciaMahejlsé- Magndlia M4- Kattleya

Escore Bruto 2.100 1.900 2.925 600

Média escore bruto 58,34 52,78 81,25 16,67

Escalas (Média)

Comunicagéo (n = 3) 41,67 58,34 83,34 0,00
Preocupacgédo (n = 5) 30,00 25,00 60,00 20,00
Resumo 1 (Média escore bruto) 56,25 53,75 92,50 16,25
Fisico (n = 6) 29,17 29,17 100 12,50
Emocional (n = 5) 65,00 80,00 100 20,00
Social (n = 4) 87,50 50,00 68,75 25,00
Cognitivo (n = 5) 55,00 60,00 95,00 10,00
Resumo 2 (Média do escore bruto) 87,50 65,63 65,63 21,87
Atividades diarias (n = 5) 75,00 8,34 83,34 41,67
Relacionamento (n = 3) 95,00 100,00 55,00 10,00

Nota. Quanto maior a pontua¢do, menor o impacto.

Observa-se, na Tabela 10, que a familia da M4-Kattleya sofre 0 maior impacto
da doenca, apresentando uma média do escore bruto de 16,67. Em seguida, est4 a
familia da M2-Horténcia, com uma média do escore bruto de 52,78; depois, a familia
da M1-Dalia, com 58,34 e, por ultimo, apresentando um melhor funcionamento, a
familia da M3-Magndlia, com 81,25 pontos. A sequéncia, em ordem decrescente de
impacto ficou: M4 — M2 — M1 — M3, sendo que M2 e M1 apresentaram escores
aproximados. Assim, o impacto da doenca na familia variou para cada familia, sendo o
melhor funcionamento naquela em que a crianca esta em manutencdo (M3), e o pior
funcionamento na familia em que a crianca se encontra na fase terminal (M4),
podendo verificar que quanto mais avancada a doencga, maior o impacto da doenca na

familia, conforme aponta Carvalho (2008).
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Entre as dimensdes avaliadas pelo instrumento — FIM -, as que apresentaram o
pior funcionamento nesta amostra foram: Funcionamento Fisico (M1-D4lia); Atividades
Diarias (M2-Horténcia); Relacionamentos (M3-Magndlia) e Comunicacdo (M4-
Kattleya). As dimensGes mais bem avaliadas (escore médio alto) foram:
Relacionamento (M1-Dalia); Funcionamento Emocional (M2-Horténcia);
Funcionamento Fisico e Emocional (M3-Magnolia) e Atividades Diarias (M4- Kattleya)
(Tabela 10).

Uma das dificuldades registradas nesta amostra se concentra no lidar com os
sintomas fisicos decorrentes dessa situacdo, como exemplificados pelas falas da mae

M1-Dalia e M4-Kattleya:

“Nossa! Vou levar uns dois dias para os meus nervos voltar ao normal.” (M1)
“.. acordo de noite com muita dor de cabecga...” (M1)

Sintomas “Dor de cabega, me da vontade de vomitar, me sinto enjoada. Dor de cabeca
fisicos das | é s6 eu chegar no hospital e vivenciar o estresse dele (filho).” (M4)
maes “Eu sinto meu corpo muito pesado. Porque, quando ele estd passando mal

Ou coisa assim, parece que as pernas ficam pesadas, o coracdo dispara, a
respiragdo ndo vem, principalmente quando ele da reacgo...” (M4).

Almico e Faro (2014) assinalam como uma estratégia para lidar com esse tipo
de problema, de acordo com sua pesquisa, é a medicalizacdo do sofrimento na busca
da regulacéo do estado emocional/psicoldgico.

A rotina diaria de todos (paciente, cuidador e familia), no processo da doenca,

€ alterada, exigindo mudanca de papéis, adaptacbes como apontado por M2-

Horténcia:
“Ainda bem que eu tenho minha mée, porque realmente falta tempo....” (M2)
Mudancas de | “.. enquanto um ta cuidando dele, a outra t4 fazendo isso... Porque é um
papéis momento que precisa muita da limpeza da casa, principalmente... é remédio
tfoda hora, é alimento toda hora, ai vem e passa mal...”.(M2)

Essa adaptacdo a situacdo exige a necessidade de um suporte social, o
envolvimento de outras pessoas que auxiliem nas atividades diarias, amenizando,
dessa forma, a sobrecarga do cuidador (Almico & Faro, 2014; Oliveira & Angelo,

2000). A alteracdo na rotina diaria, com preocupacdes que vao além do cuidar pratico,
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mais tudo que envolve o bem-estar do filho, também foi citada por Beck e Lopes
(2007).

Outra dificuldade indicada se refere a area dos Relacionamentos, que pode
envolver outros membros da familia, amigos e parentes (Tabela 10). Isso pode gerar
afastamento do convivio social e isolamento. No caso da M3-Magndlia, nessa fase da
doenca do filho, de manutencdo, ha uma busca para resgatar o convivio com outras

pessoas com o intuito de reaproximar e inserir o filho em outros meios:

“Eu nédo tenho essa vida social, mas a gente t4 comecando a engatinhar
Retomada | sabe? Retomar, por exemplo, semana passada, a gente foi no clube.” (M3)
darotina | “.. para ele (o filho) se relacionar melhor com o mundo, né? Com as
pessoas, com o proximo...”. (M3)

Para M4-Kattleya, a maior dificuldade estd na dimensdo de Comunica¢éo, o
gue pode ser compreendido como uma dificuldade que ficou mais acentuada neste

momento, mas foi algo que a mae afirma sempre existir:

“‘Eu sempre afastei, sempre fui tratada diferente. Depois que ele ficou

Isolamento . S
doente, ai a gente nem sai mais....”. (M4)

Devido também ao longo tempo de tratamento e com a gravidade do caso, M4-
Kattleya prefere se isolar como forma de proteger o filho, para ndo o expor e para
evitar que ele escute os comentarios das pessoas sobre o avanco de sua doenca,

gerando isolamento e falta de comunicacao:

“[...] sempre foi nés dois, desde que ele foi diagnosticado. Eu recebi a noticia
sozinha, eu procurei ajuda sozinha, eu fique aqui com ele um més sem sair
Isolamento | para nada, so eu e ele. Ele néo teve visita, eu ndo tinha ninguém.” (M4)

“[...] eu prefiro ndo ficar tocando no assunto, principalmente para ele ndo se
sentir diferente.” (M4)

Essa vivéncia foi acentuada por Valle (2012), relatando que as maes que
percebem que sua experiéncia e a do seu filho estdo sendo alvo de curiosidade alheia

se isolam, pois, tendo o intuito de proteger o filho, evitam a exposi¢éo da crianca.

A ambivaléncia de sentimentos entre conformismo e esperanga parece ser o que

mantém a familia na busca do melhor para o filho. O apoio na crenca religiosa
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contribui para resistirem a dor e ao sofrimento do filho (Valle, 2012). No caso da
familia da M4-Kattleya, apesar da esperanc¢a na reversdo do quadro clinico da crianca
ser constante, ela reconhecia a gravidade do quadro e a iminéncia da morte, como

pode ser verificado na fala da mée e do pai:

Apreenséo ‘E como se eu tivesse uma bomba-relégio, com pavios bem curtos, preste a
explodir a qualquer momento.” (M4);
Esperanca ‘Eu néo_ qesis‘tq nunca, sabe? Até porque a gen,te tem Deus, que esta acima
A cura da medicina, ‘ta acima de tudo. Ele_ criou essa célula, entendey? Ele gonhece
ela melhor que ninguém, se Ele quiser restituir ela, Ele restitui...”. (Pai).

M4-Kattleya apresentou médias menores nas dimensdes do FIM: Comunicagédo
(M = 0,00); Funcionamento Cognitivo (M = 10,00); e Relacionamento (M = 10,00) e
Funcionamento fisico (M = 12,50) (Tabela 10). A maior dificuldade na é&rea da

comunicacao pode ser confirmada pelo seguinte relato:

“Eu ndo gosto de conversar com as pessoas” (M4);

“Eu escrevo na agenda, la tem tanta coisa que a gente ja passou. Porque
chega um momento que eu ndo consigo conversar com as pessoas, ai eu
prefiro escrever” (M4).

Problemas
de
Comunicacéao

Em suas verbaliza¢cbes, M4-Kattleya deixa claro que a prioridade, no momento, é
a crianca e que todo seu tempo € voltado aos cuidados do filho, demonstrando que as
outras coisas ndo tém tanta importancia. Isto pode explicar a maior média do grupo na
subescala de Atividades Diarias (M = 41,67) (Tabela 10), como pode ser observado no

seguinte relato verbal:

“Ultimamente, eu ndo estou com vontade de nada, sé de ficar perto dele.
As vezes, eu tenho vontade de fazer as coisas, ai comeca a fazer e ja
desanima para mim, o importante é ele”. (M4)

Atividades
Diarias

M2-Horténcia apresentou uma média do escore bruto de 52,78, com menores
médias nas dimensdes: Atividades Diarias (M = 8,34), Preocupag¢do (M = 25,00) e
Funcionamento fisico (M = 29,17) (Tabela 10). Apesar de a familia morar com a avé
materna e ter sua ajuda constante, M2 demonstra grande preocupacao, inclusive com

a mée, que dedica muito de seu tempo para ajuda-la nas atividades do dia a dia, mas
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a preocupacao se concentra, também, em manter as coisas organizadas da melhor

forma possivel, como pode ser observado no seguinte relato:

“Ainda bem que eu tenho minha méae, porque realmente falta tempo,
realmente.” (M2)

1...] porque € um momento que precisa muito da limpeza da casa
principalmente, entendeu? Mas, é remédio toda hora, é alimento toda
hora ai, vem e passa mal; vocé acabou de fazer uma coisa ele ndo quer
comer, ai vocé faz outra, ai ndo quer comer vocé faz outra; entdo é...
pode por ai, quase sempre. No modo geral, a gente faz, mas minha
mae ajuda.” (M2)

Atividades Diarias

A maior média da M2-Horténcia foi na dimensdo Relacionamento (M = 100).
Considerando que sua familia € composta por ela, a crianca e sua mae, as duas, méae
e av0, sao as que buscam as melhores solucdes para atender a demanda da crianca e

conseguem resolver isso sem conflitos como explicado nos seguintes relatos:

“

“Minha familia, minha mée, eu e o meu filho”; “... problema nenhum,
Relacionamento | conflitos minimissimos assim. A gente se da super bem....”; “Ela é uma
maezona, gracgas a Deus eu tenho ela.” (M2)

Para M1-Dalia, a média do escore bruto foi de 58,34 e as médias das dimensoes
foram: Funcionamento fisico (M = 29,17); Funcionamento Emocional (M = 65,00);
Funcionamento Social (M = 87,50); Funcionamento Cognitivo (M = 55,00);
Comunicacado (M = 41,67); Preocupacao (M = 30,00); Atividades Diarias — M =75,00 e
Relacionamento (M = 95,00) (Tabelal0). Neste caso, a menor média foi na dimenséao
Funcionamento Fisico (M = 29,17). Os dados da pesquisa com esta mae foram
coletados um dia apés um periodo de internacdo do filho, talvez isso justifique o pior
funcionamento nesta dimensédo, mas a mae, por meio das seguintes falas, enumera os

sintomas fisicos apresentados ante a situacéo de cuidar do filho com cancer:

“Eu ndo sei se é porque eu durmo mal, acordo mais vezes assim, entdo eu
Funcionamento | levanto um bagacgo... ; “Muitas vezes. Eu tenho muita dor de cabega,
Fisico da mde | parece assim que meu corpo fica dolorido, sabe? Como se passou uma

patrola nele.” (M1).

A melhor média de M1 foi na dimenséo Relacionamento (M = 95,00), que pode

ser justificada pela rede de apoio que a auxilia, principalmente a familia que busca
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atender as demandas da crianga, a mae refere que seu filho é o Unico neto homem e
crianca, os outros sdo adultos. Quando questionada de quem recebe ajuda a mae

pontua:

“Da minha familia e do meu marido sempre, das minhas irmés, dos meus

Relacionamento amigos também, nossa me ajudaram bastante.” (M1)

A mae que registrou as maiores médias foi a M3-Magndlia, tendo a média de
escore bruto de 81,25 e as seguintes médias das dimensdes: Funcionamento fisico (M
= 100); Funcionamento Emocional (M = 100); Funcionamento Social (M = 68,75);
Funcionamento Cognitivo (M = 95,00); Comunicacdo (M = 83,34); Preocupacédo (M =
60,00); Atividades Diarias (M = 83,34) e Relacionamento (M = 55,00) (Tabela 10). Esta
méde apresenta as maiores médias nas dimensdes Funcionamento Fisico e
Funcionamento Emocional, o que pode ser justificado pela fase da doenca em que seu
filho se encontra, ja em manutencéo desde 2012, tendo como prognostico a cura total
e pela maior possibilidade de se cuidar, ja que o filho ndo demanda atencdo por tempo
integral. M3-Magndlia utiliza da fé para manter acesa sua esperanc¢a, como observado

nos seguintes relatos:

“[...] me sinto com muita esperanca, cada dia que passa eu tenho mais
esperanga” (M3)

“E eu ndo deixo essa esperanca escapar do meu corac¢do. Eu me encho de
esperanca, eu ndo deixo hora nenhuma me faltar esperanca, esperanca de
que agora para frente vai ser melhor, e melhor e melhor, sabe?” (M3)

Fée
esperancga

A menor média foi na dimensdo Relacionamento (M = 55,00). Mesmo sendo a
menor média, a mae pondera que tem o apoio do marido, das filhas adultas e de
amigos e que, juntos, conseguem chegar a solu¢des positivas para o bem de todos,

como exemplificado no seguinte relato:

1...] porque eu acho assim... que quando a gente se determina para um
Relacionamento | caso especifico, quando a gente se une a gente consegue resolver da
melhor maneira.” (M3)
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3.5. Os estressores da doencga e tratamento do filho

Para lidar com a doenca do filho, com as mudancas provocadas por essa
situacdo, com o desenrolar do tratamento, com o sucesso e fracasso do processo e
com o turbilhdo de sentimentos que variam constantemente, as maes recorrem a
estratégias de enfrentamento que, no caso dessa amostra, muitas sdo comuns entre
elas, mas também revelam diferencas. Oliveira e Angelo (2000) ressaltam que, ao
longo do processo da doenga, as maes vao definindo e redefinindo sua linha de
enfrentamento, que é norteada pelo dever moral de cuidar do filho e de fazer tudo pela

crianga.

Para analisar o enfrentamento, inicialmente, foram identificados os principais
estressores para essas maes, conforme se vé a seguir.

Com base na seguinte questéo - “Considerando a situagéo de ter que cuidar de
seu filho com cancer neste estagio da doenca, vocé poderia me dar exemplos
especificos de suas dificuldades?”, foi possivel identificar os estressores.

As maiores fontes estressoras para essas maes sao: lidar com suas proprias
reacdes emocionais e com do filho; com os efeitos colaterais do tratamento, com a
burocracia do sistema de saude e a falta de material hospitalar; as dificuldades
financeiras e ndo atender as demandas do outro filho saudavel (APENDICE H — MTC-
12).

A dificuldade lembrada pela M1-Dalia consistiu em lidar com o préprio emocional

e com o do filho, conforme verbalizacéo:

“As vezes, de lidar com emocional, eu acho muito complicado, eu sempre
Estressores Eive essa coisa, agora entao!”; _
emocionais ... as vezes, eu tenho que ser dura com ele, embora eu sei que ele

precisa também extravasar esse momento dele, mas isso me déi, mas eu
tenho que ser dura.” (M1)

Reconhecer os sentimentos e, as vezes, ndo poder expressa-los, para proteger

principalmente o paciente, € comum entre as maes. Estas acreditam que demonstrar
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gue estdo bem € importante para a crianca. Essa preocupacéo foi expressa por todas as

participantes, conforme pode ser verificado nos seguintes relatos:

“[...] tenho que ter forgca para mim ajudar ele, porque ele precisa de mim.”
(M1)

“[...] estou lembrando da ultima recaida, como foi. Eu custando a andar,
com as pernas trémulas assim, mas, para ele...” (M2);

“[...] eu peco a Deus que me dé forgas para passar bem o que eu tiver que
passar com ele, mas para mim poder ter condicdo do meu sofrimento ndo
influenciar ele, eu poder sempre ajudar, por mais dificil que seja, eu quero
téa bem para ajudar ele, entendeu?” (M2)

“O que eu acho é que, quando eu estou bem, ele esta também; o filho é
nosso reflexo, né? (M3)

“Eu decido que 16 bem todo o tempo porque se eu ndo estiver bem néo
dou conta de ajudar ele.” (M4);

“Eu passo uma coisa, mas, por dentro, é outra coisa. (M4)”

Autorregulacdo
emocional
para o bem-
estar do filho

Conforme apontam Oliveira e Angelo (2000), o sofrimento da méae, ao longo da
jornada da doenca, assume contornos diferentes, sendo, em alguns momentos, mais
intensos. Esse sofrimento reflete o significado que a mée tem sobre a doenca, o
tratamento e o0 que isso tem provocado em sua vida. Busca manter suas emocdes sob
controle, para proteger o filho do sofrimento. Por reconhecer o quanto o filho necessita
dela, a mae enfrenta esse sofrimento, ndo se entregando, isto €, a mae sofre, mas néo
se rende.

As maes desta amostra percebem a alteracdo de humor e comportamento do
filho, procuraram atender as suas necessidades, mas lembraram a dificuldade em lidar
com isso e manter os limites, educando. Mesmo reconhecendo o sofrimento dos filhos,
buscaram resguardar a ordem, as regras de acordo com o que acreditam ser 0 mais
adequado, principalmente com relacdo a comunicacao e atitudes com os profissionais

gue os atendiam. Esta preocupacgéo pode ser constatada nos seguintes relatos:

“Entao, as vezes, eu tenho que ser dura com ele, embora eu sei que ele
precisa também extravasar esse momento dele, mas isso me ddi, mas eu
tenho que ser dura.” (M1);

Regras e ‘...] as vezes ele responde, faz malcriagéo, sabe? As vezes fala e eu falo
limites para o | para ele: ‘Oh! Se precisar eu te bato, ndo é porque vocé ta doente. Vocé
filho — vai apanhar.’ Légico que eu ndo vou bater, mas ele tem medo.” (M1)
tentativa de “Agora, devido ao acumulo de coisas, ndo de modo geral, em certos
manter a momentos especificos, de modo geral ele da superbem com tudo. Ele é

normalidade | muito compreensivo, sabe? Muito positivo e tudo, mas, em alguns
momentos especificos, principalmente quando estd com mais quantidade
de corticoide, porque corticoide d& alteracdo no humor, entdo, em alguns
momentos, as vezes, bate uma ‘depré’ nele e, ai nesse momento que eu
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vou conversar e tudo, e que, as vezes, ele ndo quer escutar.” (M2)

“Agora, agora ele esta bem; mas ele foi muito estressado, muito revoltado,
mas agora ele ‘ta 6timo.” (M3)

“Como agora, eu tive que dar um tapa na ‘popa’ dele, porque ele chutou o
doutor de novo, porque isso eu ndo aceito ele fazer, porque é um
procedimento que tem que ser feito, tem que colher o sangue, tem que
colher. Entdo, ai tem que corrigir. Porque isso € uma coisa que eu nao
aceito, mesmo se ndo fosse doente, eu ndo aceito esse tipo de

atitude.”(M4)

Kohlsdorf e Costa Junior (2011) arrolam algumas exigéncias no tratamento,
entre elas, estdo a necessidade de maior atencdo e afetuosidade a crianga, e maior
paciéncia e autocontrole. As maes buscam oferecer aos filhos melhor atencéo e
cuidado, por meio da comunicacdo, do acolhimento de seu sofrimento, reforcando
também seu papel de boa mae, como apresentado na pesquisa de Aradjo et al.
(2014).

Com a M2-Horténcia, a dificuldade observada foi de lidar com os efeitos
colaterais do tratamento, com a burocracia do sistema de saude e a falta de material

hospitalar:

“[...] as dificuldades sdo as que vao acontecendo, dos efeitos colaterais da
quimioterapia, é... falta de material no hospital...” (M2);

Problemas de
atendimento 1...] Esse tipo de coisa me agonia, me deixa agoniada, eu acho que as

coisas nao caminham como deveriam caminhar. Espera acontecer primeiro,
depois que acontece, ndo tem mais recurso...” (M2).

A dificuldade em lidar com os efeitos colaterais do tratamento foi apontada
pelas maes como um processo doloroso de reconhecimento do sofrimento do filho, a
percepcdo da necessidade dos procedimentos adotados, da limitagéo da propria agdo.
Mas também sdo entendidos como um processo de aprendizagem em que, com 0O
decorrer do tratamento, houve o reconhecimento antecipado de alguns sintomas e a
escolha das melhores acdes para alivio do mal-estar. Essa dificuldade e suas
consequéncias sao referenciadas por Almico e Faro (2014); Kohlsdorf e Costa Junior
(2011) e Oliveira e Angelo (2000). Esses eventos podem ser confirmados nos

seguintes relatos:
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“Minha grande preocupagéo com ele, como ele vai reagir as quimio”;

“As vezes, comeca a dar uns sintomas que vocé... agora, vOocé comeca a
perceber que aquilo é sinal de que vai passar mal.” (M1)

“Eu presto muita atengéo no tratamento dele, nos medicamentos dele, nas
horas de tudo, em cada detalhe que ele apresenta diferente no
comportamento, no organismo, na pele, isso eu presto muito atengéo.”
(M2);

“E estressante vocé se sentir incapaz”: “Impoténcia, medo, a preocupagéo,
a angustia de ver ele sofrendo, muitas coisas, mas ai tudo se resume na fé,
para tentar resolver.” (M2)

“[...] nés sofria muito, muita dor. O tratamento trazia um aspecto triste nele,

IEtfe't(.)Sd sabe? Ele ficava muito... ftadinho, feinho, aparéncia muita feinha,
colaterals a0 jnomodava muito, a gente sofria muito com isso.” (M3);
tratamento

“Ele tava trocando os dentes, ficou desdentadinho, cabelo caiu tudo, ficou
carequinha, sabe? As veinhas queimou tudo; as vezes, tinha que dar
muitas picadas, ficava todo queimado, machucado. E ele falava: ‘Oh, mée,
esse remedinho ndo t4 me curando, ta me enfraquecendo cada vez mais.”
(M3)

“Eu ajo rapido, as vezes, quando esta acontecendo alguma coisa com ele,
eu reajo rapido. Eu até me acho estranha, sabe por que? E assim, ta
acontecendo alguma coisa, ele da uma febrinha, quando ele comeca a
debater...” (M4);

T-..] os médicos falou ja que nao tem mais condi¢éo para ele, mas... eu fico
com medo dele ficar sofrendo mais do que ele ja esta sofrendo.” (M4)

Outra dificuldade mencionada foi o se adaptar as regras da instituicdo
hospitalar e a forma de atuacdo dos profissionais, que, as vezes, se contrapbe as

crencas das maes. O enfrentamento desse obstaculo foi citado por M2-Horténcia:

“[...] me senti decepcionada algumas vezes, com a atitude de um
A relac&o com profissional, ai neste momento eu me senti sem ajuda...” (M2)

o profissional
da saude

“[...] com uma profissional eu tenho muita facilidade, eu posso sentar e falar
e ela ndo me trata s6 como médica, ela me trata como uma psicéloga
também, ela conversa como amiga mesmo, sabe? Vocé se sente bem de
estar expondo e ela te ajuda na soluggo.” (M2)

Ja a M3-Magndlia citou como problema as condi¢des financeiras, de acordo com

a seguinte verbalizagéo:

Dificuldade l...] a gente tem um pouco de dificuldade financeira ainda. Ainda n&o
financeira conseguimos nos organizar...” (M3)

Essa dificuldade também foi levantada por todas as mées, a necessidade de
adaptacdes ante as mudancgas necessarias, como, por exemplo, o afastamento do
trabalho por parte delas, o aumento de custos referentes ao tratamento e demandas

da crianca e a importancia da ajuda recebida por familiares, amigos e pela OASIS.
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Esse prejuizo financeiro, o aumento dos gastos, o abandono do trabalho e a
adaptacéo a essa nova condicéo foram citados por Beck e Lopes (2007); Kohlsdorf e
Costa Junior (2011) e Silva et al. (2010). A seguir, os relatos das maes quanto a esse

aspecto:

“Eu néo sabia se ia ficar, se eu ndo ia (no trabalho), o Junior doente assim
ai eu falava: ‘Se vocés quiserem me mandar embora’. Ficava naquela
tensdo, mas se mandar como € que eu vou fazer?”; “[...] isso foi muito
estressante, essa preocupacdo, fome eu sei que ele ndo vai passar, mas
eu nao gosto de pensar que as vezes ele pode pedir um negécio e eu nao
ter o dinheiro, isso me deixou muito mal.” (M1)
“[...] é graca a muita ajuda, tem quer bem claro que € graca a muita ajuda.
Mudancas Se eu ndo tivesse essa ajuda o estresse seria maior, é gragas a ajuda da
diante a minha mae, gracas a cesta basica que as vezes a gente ganha, que tudo
doenca contribui. Gragas aos remédios que a OASIS da.” (M2)
“Muito estressante, porque a gente tava acostumado a ganhar nosso
dinheirinho, gastava com isso, com aquilo, ai eu passei a ndo trabalhar, ai
eu nao tinha renda nesse tempo, ai s6 meu marido pondo as coisas dentro
de casa. Foi complicado, mas a gente teve muita ajuda.”; “A gente
acumulou muita divida.” (M3)
“Isso me estressa, principalmente na hora que eles pedem e eu néo tenho.”
(M4)

Para a M4-Kattleya, a maior dificuldade foi ndo conseguir atender as demandas
do outro filho, de estar presente e ter que delegar os cuidados a outras pessoas.
Busca esclarecer que nao é questao de preferéncia de filho, mas por acreditar que a
crianca doente necessita mais dela. Esse tipo de preocupacdo, essa cobranca, foi
pontuada por Beck e Lopes (2007), Oliveira e Angelo (2000) e Silva et al. (2010).

Abaixo, o relato da mée ao expressar essa questao:

“A minha dificuldade é s6 o meu outro filho, la de fora, eu ndo poder ajudar
Outras ele.” “As vezes, pode parecer preferéncia, né? Mas ndo é, eu prefiro ficar

demandas com o Zico. As vezes, eu fico insequra de deixar o Zico.” (M4)

“[...] eu néo fico preocupada com ele (o outro filho), eu sei que minha mée

esta cuidando dele.” (M4)

Além desses relatos espontaneos, foram identificados os estressores segundo o
Response to Stress Questionnaire- Cancer [RSQ-CA]- versao para pais — dados que
serdo apresentados a seguir. A primeira parte do instrumento, composta por 12 itens,
solicitava que os entrevistados apontassem situacdes ou problemas que consideravam

estressantes sobre o fato de ter um filho com céancer.
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As maes indicaram o0s estressores relacionados ao céncer do filho em diferentes
graus, que iam desde uma elevada proporgdo da amostra que indicou ndo saber se o
filho vai melhorar (n = 4), conversar com meus outros filhos, familia e amigos a
respeito do cancer (n = 4), necessitar de mais ajuda e apoio de minha familia e amigos
(n = 4) que foram as principais fontes de estresse, até a aspectos menos citados,
como: entender a informacado a respeito do cancer e tratamentos médicos (n = 3); 0s
efeitos do tratamento do meu filho — como isso mudou sua aparéncia e seu
comportamento, o quanto isso incomoda ou faz meu filho se sentir mal (n = 2);
conversar com meu filho sobre cancer (n = 2). As maes tiveram uma média de 2,62
para os 12 estressores (Tabela 11).

M4-Kattleya apresentou a maior média para os estressores (M = 3,08) e M3-
Magnolia teve a menor média (M = 2,17). A sequéncia das maes em relacdo a média

de estressores foi: M4 - M2 - M1 - M3 (Tabela 11).
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Tabela 11. Estressores da doenga segundo as mées, pelo RSQ-CA-PTC (n = 4)

Mées
Estressores Mediana
M1 M2 M3 M4
1. N&o saber se o cancer do meu filho vai melhorar. 4 4 4 4 4
2. Os efeitos do tratamento do meu filho — como isso mudou sua aparéncia e seu 1 3 1 4 2
comportamento, o quanto isso incomoda ou faz meu filho se sentir mal.
3. Conversar com meu filho sobre cancer. 3 2 1 3 2,5
4. Nao ser capaz de ajudar meu filho a se sentir melhor. 1 4 1 4 2,5
5. Discutir com meu filho a respeito de tomar remédios e outros tratamentos. 4 4 1 1 2,5
6. Entender a informacéo a respeito do cancer e tratamentos médicos. 2 4 1 2 2
7. Conversar com meus outros filhos, familia e amigos a respeito do cancer. 3 1 4 4 3,5
8. Ter menos tempo e energia para os meus outros filhos e/ou esposo(a). 3 3 4 3 3
9. Necessitar de mais ajuda e apoio de minha familia e amigos. 1 3 4 4 3,5
10. Pagar as contas e despesas da familia. 2 2 4 4 3
11. Preocupacédo em relacdo ao meu trabalho ou ao trabalho de meu marido ou minha 4 2 1 4 3
esposa.
12. Outro® 0 4 0 0 0
Total 28 36 26 37 31,5
Média 2,33 3 2,17 3,08 2,62*

Nota. Escala: 1 = nunca; 2 = as vezes; 3 = quase sempre; 4 = sempre;
@ Relacionamento com o pai do meu filho;
* Média das medianas dos 12 estressores.
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Os fatores estressantes mais apontados pela amostra abordaram:
a) 4 maes - Imprevisibilidade da doenca; comunicagdo com o paciente sobre a
doenca, tratamento e prognostico; falta de tempo para outras pessoas;
b) 3 méaes: Necessitar de apoio social,
c) 2 maes: Efeitos colaterais do tratamento, preocupacdo profissional,
incapacidade para auxiliar o filho, preocupacao financeira da familia; e,
d) 1 mée: Relacionamento com outros envolvidos no cuidado da crianga e
comunicacao com outras pessoas sobre a doenca do filho (Tabela 11).
A M1 é a mde com menos estressores (n = 4) e M4 com mais estressores (n =
9), indicando que, na fase de terminalidade da doenca, aumenta a percepcdo de
estressores por parte da mae. A sequéncia de maes por numero de estressores ficou,

em ordem crescente: M1 — M3 — M2 — M4 (Tabela 12).

Tabela 12. Estressores das maes pelo RSQ-CA-PTC (N = 4)

Mée Estressores
. - Imprevisibilidade da doenca;
M1-Dalia - Comunicagdo com o paciente sobre a doenga, tratamento e prognostico;
(n = 4) - Falta de Tempo para outras pessoas;

- Preocupacéo profissional.

- Imprevisibilidade da doenca;
- Efeitos colaterais do tratamento;
- Incapacidade para auxiliar o filho;
M2-Horténcia - Comunicacdo com o paciente sobre a doenga, tratamento e prognostico;
(n = 8) - Compreenséo das informacdes sobre a doenca, tratamento e prognostico;
- Falta de Tempo para outras pessoas;
- Necessitar de apoio social,
- Relacionamento com outros envolvidos no cuidado/responsabilidade da
crianca.
- Imprevisibilidade da doenca;
M3-Magnodlia - Comunicagdo com outras pessoas sobre a doenca do filho;
_ - Falta de tempo para outras pessoas;
(n=05) - . L
- Necessitar de apoio social;
- Preocupacéo financeira da familia.
- Imprevisibilidade da doenca;
- Efeitos colaterais do tratamento;
- Incapacidade para auxiliar o filho;
M4-Kattleya - Comunicagcdo com o paciente sobre a doenga, tratamento e prognostico;
(n=9) - Comunicacao com outras pessoas sobre a doenca do filho;
- Falta de tempo para outras pessoas;
- Necessitar de apoio social;
- Preocupacéo financeira da familia;
- Preocupacéo profissional.
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Muitos estudos apontam as dificuldades enfrentadas pelos cuidadores familiares,
para lidar com a demanda oriunda da doenga (Almico & Faro, 2014; Brandéo, 2005;
Cardoso, Rosalini e Pereira, 2010; Guimaraes, 2010; Silva, 2000 e Volpato & Santos,
2007). O sentimento gerado por ndao saber como a doenca pode se desenvolver €
presente em todas as mées, mas 0 que as mantém confiante na busca da cura é a
esperanca, a fé religiosa. A fragilidade do momento € expressa na fala da M2-

Horténcia:

Imprevisibilidade | ...] vocé esta sempre pisando em ovos, vocé nunca sabe o que vai
da doenca acontecer...” (M3)

A imprevisibilidade da doenca, a falta de controle sobre a situacdo e as
incertezas sdo geradoras de estresse nos cuidadores como identificado por Aradjo et
al. (2014); e a perda de controle, da aptidao e plenitude de raciocinio resultante da
situacdo ameacadora (Angerami-Camon, 2003). A dificuldade de comunicacdo com o
paciente sobre a doenca, tratamento e progndstico € salientada por Aradjo et al.
(2014), em relacdo a necessidade das mdes em compreender quais enfrentamentos
afligem os filhos, com o intuito de amenizar o sofrimento e propiciar conforto, bem-
estar, valendo-se da comunicacéo para entender seus filhos.

Com a alteracdo da rotina familiar, as ocupacdes com os cuidados da crianca
enferma, as maes pontuam como dificuldade a falta de tempo para outras pessoas da
familia (maes da cuidadora, esposo e os outros filhos). Isto pode ter como
consequéncia um prejuizo no relacionamento com outras pessoas envolvidas no
cuidado da crianca (por exemplo, o pai da crianga) e uma deficiéncia na comunicagéo
com outras pessoas sobre a doenca do filho, como citado por algumas das
participantes desta pesquisa. Essas questfes foram assinaladas nas pesquisas de
Souza e Turrini (2011) e Valle (2012), destacando o isolamento do relacionamento

com outras pessoas como consequéncia da dedicacdo integral aos cuidados do

paciente.
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A preocupacdo em precisar de apoio social para atender a demanda da crianca
doente e das proprias necessidades se faz presente na maioria das maes desta
pesquisa. A sobrecarga fisica, emocional e social se torna evidente sem o apoio de
outras pessoas, como exposto na pesquisa de Souza e Turrini (2011). Essa
dificuldade também foi destacada no estudo de Cardoso, Rosalini e Pereira (2010).

Os possiveis efeitos colaterais do tratamento, que, ao longo do processo de
tratamento, sdo apreendidos e reconhecidos pelas cuidadoras, sao também geradores
de grande sofrimento para a crianca e para a mae. M3-Magnolia expressa essa dor na

seguinte fala:

“[...] porque eu acho que a fase mais dificil, eu vou te falar do fundo do
coracdo, é durante as quimioterapias, a fase mais dificil. Porque é assim, é

Efeitos . . ) . .
. uma faca de dois gumes, o medicamento é assim, igual um trator, ele vai
colaterais do . A
passando e vai atropelando tudo que ele vé pela frente, ele atropela as
tratamento

células que tém que ser atropeladas, mas ele atropela as boas também.”
(M3)

Kohlsdorf e Costa Junior (2011) registram, em sua pesquisa, 0S principais
obstaculos dos cuidadores em relacdo aos aspectos relacionados a leucemia, com
realce a aprendizagem coerente relacionada a enfermidade, adaptacdo aos
procedimentos médicos e melhores condi¢des para conduzir os eventos peculiares do
processo.

As maes desta pesquisa abandonaram tudo para se dedicarem exclusivamente
ao cuidado do filho, inclusive o trabalho. Nenhuma mae se lamentou pela decisdo
tomada, mas relatam as dificuldades geradas pela diminuicdo da renda familiar e a
preocupacdo em ndo atender aos possiveis pedidos do filho. Essa preocupagéo
laboral é citada nos trabalhos de Alves, Guirardello e Kurashima (2013), Cardoso,
Rosalini e Pereira (2010), de Souza e Turrini (2011) e Valle (2012).

O receio de ser incapaz de auxiliar o filho é presente na maioria das maes

participantes desta pesquisa. Reconhecem seus limites para aliviar o sofrimento da

crianga e propiciar bem-estar durante o processo de tratamento. Essa impoténcia, o
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medo do desconhecido e de ndo conseguir suavizar o sofrimento do filho séo
considerados eventos estressantes para os pais, de acordo com Alves, Guirardello e
Kurashima (2013) e S& (2002). Uma mae desta pesquisa reflete sobre sua
preocupacdo em nao conseguir amenizar o possivel sofrimento do filho no processo

de morrer, como pode ser conferido na sua fala:

“[...] os médicos falou j& que ndo tem mais condi¢do para ele, mas... eu fico

Medo do . . - . L
rocesso de com medo dele ficar sofrendo mais do que ele ja estd sofrendo. Eu ja vi
P morrer muita crianca sofrer muito assim, neste estagio. Eu ndo queria que ele

passasse por tudo aquilo, porque ja tem seis anos de tratamento, né?” (M4)

Outra preocupacao citada por 2 das maes foi a situacéo financeira da familia.
Elas reconhecem como algo que pode ser passageiro, mas as dificuldades se fazem
presentes com a diminuicdo da renda familiar, além do receio de ndo conseguirem
manter o vinculo empregaticio. Cardoso, Rosalini e Pereira, (2010) e Kohlsdorf e
Costa Junior (2011) enfatizam as adaptaces e modificacdes financeiras,
administracdo dos gastos que surgem durante o processo da doencga, adicionado as
alteracbes do emprego. Souza e Turrini (2011) citam o comprometimento da renda
familiar e a falta de compreensao por parte do ambiente de trabalho como geradores
do aumento do estresse do cuidador e da familia.

Diante desses estressores e do contexto geral da doenca e seu tratamento, as
maes estabeleceram diferentes estratégias de enfrentamento, conforme discutido a

seguir, utilizando dados obtidos com duas escalas - a RSQ-CA-PTC e a MCT-12.

3.6. O enfrentamento da doenca e seu tratamento pelas mées

O modelo proposto no enfrentamento de respostas ao estresse, de acordo com o
RSQ-CA-PTC (Compas et al., 2006), estd organizado em trés niveis, com duas
categorias de alta ordem, trés intermediarias e 19 categorias de baixa ordem: as
respostas voluntarias (3 fatores) e as respostas involuntarias ao estresse (2 fatores),

com 19 estratégias de enfrentamento (familias de enfrentamento), totalizando 57 itens.
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A maior média de respostas voluntarias por engajamento por controle primario
(dirigidas diretamente para alterar as condi¢des objetivas, tais como 0 estressor ou a
resposta emocional ao estressor), com estratégias de Resolucdo de Problemas,
Regulacdo Emocional e Expressdao Emocional, foi de M2-Horténcia (Tabela 13) e a
menor média foi de M1-Délia, com respostas a itens como: Eu tento pensar em
diferentes modos de mudar ou resolver a situacdo; Eu consigo ajuda de outras
pessoas quando estou tentando entender como lidar com meus sentimentos; Eu deixo

alguém saber como eu me sinto. Conforme exemplos dos relatos a seguir:

Resolucdo de | “Ahh... eu estou constante busca de como eu vou resolver a situac¢éo,
Problemas vamos tentar né?” (M2)
Regulacéo “Consigo, assim... as pessoas so de esta apoiando ja é uma grande ajuda”
Emocional (M2)
“Minha mée as vezes me escuta, quando eu nao quero partilhar tanta dor
Expresséo com ela, para poupa-la né? Eu recorro a minha amiga, uma prima também,
Emocional gue me escuta, me ajuda, que me da conselho. Pessoas da familia
geralmente.” (M2)

As respostas voluntarias de engajamento por controle secundario (focalizadas na
adaptacdo ao problema), com estratégias de Pensamento Positivo, Reestruturacédo
Cognitiva e Aceitacdo, foram mais frequentes para a M1- Dalia, e a menor média foi de
M3-Magndlia (Tabela 13), com resposta a itens como: Eu digo para mim mesmo que
eu consigo passar por isso ou que eu vou estar bem; Eu penso nas coisas que estou
aprendendo por ter um filho com cancer ou em alguma coisa boa que vira com isso e
Eu simplesmente aceito as coisas como elas e sigo com a vida. Segue exemplos das

respostas fornecidas por M1-Dalia.

Pensamento “Ahh!! Isso eu penso” (M1).
positivo
Reestruturacdo | “Muito. De ter mais paciéncia” (M1).
cognitiva
Aceitacao “Ahh!! Muitas vezes eu penso nisso” (M1).

As respostas voluntarias de desengajamento, com estratégias de Esquiva,
Negacdo, Pensamento fantasioso e Distracdo, foram mais frequentes para a M4-
Kattleya, com menor média para M2-Horténcia e M3-Magndélia (Tabela 13), com itens

como: Eu tento n&o pensar sobre isso, esquecer tudo sobre isso; Quando eu estou
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com outras pessoas, eu me comporto como se o cancer do meu filho nunca tivesse
acontecido; Eu gostaria que alguém simplesmente viesse e levasse para longe o0s
aspectos estressantes de ter um filho com cancer e Eu penso em coisas felizes pra
tirar de minha mente os aspectos estressantes de ter um filho com cancer ou nao
pensar em como eu estou me sentido. Exemplos dessas respostas a essas estratégias

séo apresentadas a seguir:

Esquiva “Néo tem jeito. Ndo tem como esquecer. E uma coisa do dia-a-dia.” (M4)
Negacio “A~s vezes, eu preﬁro n&o ficar tocando no assunto, principalmente para ele
nao se sentir diferente.” (M4)
Pensamento “Se tivesse como né?? (risos). Levasse tudo, a doencga.” (M4)
fantasioso
Distracéo “Eu fago as duas coisqs, eu gatp eles, vou para a rua, pego o carro e saio,
eu, ele e o meu outro filho. Ai nés volta quando estou tranquila.” (M4)

A maior média de respostas involuntarias de engajamento, com estratégias de
Ruminacdo, Pensamentos Intrusivos, Excitacdo Fisiol6gica, Excitacdo Emocional e
Acao Involuntaria foi de M4- Kattleya, e a menor média foi de M3- Magndlia (Tabela
13), com itens como: Ap6s alguma coisa estressante relacionada ao meu filho ter
cancer acontece, eu ndo consigo parar de pensar no eu fiz ou disse; Eu fico
lembrando o que aconteceu com o cancer do meu filho ou ndo consigo parar de
pensar sobre 0 que pode acontecer; Quando eu lido com o estresse de ter um filho
com cancer, eu passo mal do estbmago ou tenho dor de cabeca; Quando eu enfrento
as situacdes estressantes de ter um filho com céncer, de imediato eu me sinto
realmente: e Quando alguma coisa estressante relacionada ao meu filho ter cancer
acontece, eu ndo consigo controlar sempre o que eu faco. Seguem exemplos dos

relatos dessas respostas:

“As vezes, na hora que eu estou nervosa, eu rasgo o verbo e acabo falando
Ruminacao coisas que eu ndo queria falar, ai eu arrependo, mas eu néo volto atras
néo, depende da pessoa também.” (M4)
Pensamentos “Eu fico pensando nos dois, tudo que aconteceu, 0 que podg acontecer, o
ALrUSIVOS que“__P_c_)_de acontece a qualquer momento, entdo eu fico pensando
muiiiiiiiiiito.” (M4)
Excitagdo “Dor de cabeca, me da vontade de vomitar, me sinto enjoada. Dor de
fisiolégica cabeca é s6 eu chegar no hospital e vivenciar o estresse dele.” (M4)
Excitagdo “Eu fico apavorada.” (M4)
emocional
Acéo “Nem sempre. Quando eu perco o controle é nas situagbes que eu te contei
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involuntaria

agora mesmo (reacdo do filho a plaqueta) ou entdo quando alguém vem,
um enfermeiro vem dar alguma medicacao para ele e nado ta ai (prontuario),
eu sei exatamente o que ele tem que tomar, dar alguma coisa que néo foi
prescrita ou que a médica nado falou para mim, ai eu nem deixo, ai eu

falo:’ndo vai dar”. (M4).

Por fim, as respostas involuntarias de desengajamento, com estratégias de

Entorpecimento Emocional; Interferéncia Cognitiva; Paralisacdo e Fuga foram mais

frequentes para M4- Kattleya e menos frequentes para M3-Magndlia (Tabela 13), com

itens como: Quando eu enfrento o estresse de ter um filho com cancer, eu néo sinto

nada, é como se eu ndo tivesse sentimentos; E realmente dificil me concentrar ou

prestar atencdo quando alguma coisa estressante relacionada ao fato de meu filho ter

cancer acontece; Quando alguma coisa estressante relacionada ao meu filho ter

cancer acontece, eu ndo consigo ter tempo para fazer as coisas que eu tenho que

fazer; e Eu simplesmente tenho que me afastar de tudo quando eu estou lidando com

0 estresse de ter um filho com céancer. Exemplos dessas respostas sdo expostos a

seqguir:

Entorpecimento

“N&o me vejo deixando acontecendo as coisas e eu ndo fazer nada.” (M4)

emaocional
Interferéncia “E dificil né?? (risos).” (M4)
cognitiva
Paralisacédo “Eu me sinto assim... Muito.” (M4)
Fuga “Eu larguei tudo quando ele ficou doente, eu larguei tudo.” (M4)

Entre as 19 estratégias de enfrentamento, Resolucdo de problemas; Regulacao

emocional, Expressdo emocional e Excitagdo emocional foram as mais frequentes, e

as Entorpecimento emocional; Negacdo e Fuga menos frequentes nessa amostra

(Tabela 13).

125




Tabela 13. Médias das estratégias de enfrentamento e respostas de estresse de maes de criancas em diferentes fases do cancer, pelo RSQ-CA-PTC (N = 4)

Méaes
. . _ M1 M2 M3 M4 Mediana Variagédo
IS EE CHEgoTs eF rlzs)postas 0 CEiEEEE ([ = M escore bruto M escore bruto M escore bruto M escore bruto do grupo
(proporcao) (proporcao) (proporgéo) (proporgéo)
Engajamento por controle primario (n = 3) 2,55(0,21) 3,77 (0,29) 3,55 (0,33) 2,89 (0,21) 3,22 2,55-3,77
Resolucéo de problemas (n = 3 itens) 2,33 4 3 3,67 3,33 2,33-4
Regulag&o emocional (n = 3) 2,33 3,33 4 3,33 3,33 2,33-4
Expressdo emocional (n = 3) 3,00 4 3,66 1,67 3,33 1,67-4
Engajamento por controle secundario (n = 3) 3,33(0,27) 3,11 (0,24) 2,55 (0,24) 2,88 (0,21) 2,99 2,55-3,33
Pensamento positivo (n = 3) 3,33 3 2,67 3,33 3,16 2,67 -3,33
Reestruturacéo cognitiva (n = 3) 3,67 2,33 3 2 2,66 2-3,67
Aceitagdo (n = 3) 3 4 2 3,33 3,16 2-4
Desengajamento (n = 4) 2,41 (0,19) 1,91 (0,15) 1,91 (0,18) 2,66 (0,19) 2,16 1,91 - 2,66
Esquiva (n = 3) 2,67 2 1,33 2 2 1,33 - 2,67
Negacéo (n = 3) 2 1 1 1,67 1,33 1-2
Pensamento fantasioso (n = 3) 1,67 2 1,33 4 1,83 1,33-4
Distracdo (n = 3) 3,33 2,67 4 3 3,16 2,67-4
Média de categorias de respostas voluntarias (n 2,76 2,93 2,67 2,81 2,78 2,67-2,93
=12)
Engajamento involuntério (n = 5) 2,20 (0,18) 2,53 (0,20) 1,67 (0,16) 3,13 (0,23) 2,39 1,67 - 3,13
Ruminagéo (n = 3) 1,67 2 1 3 1,83 1-3
Pensamentos intrusivos (n = 3) 1 2 1,33 3 1,66 1-3
Excitacao fisioldgica (n = 3) 2,67 3,67 1,33 4 3,17 1,33-4
Excitacdo emocional (n = 3) 3,67 3 2,67 3,67 3,33 2,67 — 3,67
Acéo involuntéria (n = 3) 2 2 2 2 2 2-2
Desengajamento involuntario (n = 4) 1,83 (0,15) 1,58 (0,12) 1 (0,09) 2,16 (0,16) 1,70 1-2,16
Entorpecimento emocional (n = 3) 1 1 1 1,67 1 1-1,67
Interferéncia cognitiva (n = 3) 2,67 2 1 2 2 1-2,67
Paralisagao (n = 3) 2,33 2 1 2 2 1-2,33
Fuga (n =3) 1,33 1,33 1 3 1,33 1-3
Média de categorias de respostas involuntéarias 2,01 2,05 1,33 2,64 2,03 1,33-2,64
(n=9
Total de médias (proporg¢éo) (n = 19) 12,32 (1,00) 12,90 (1,00) 10,68 (1,00) 13,72 (1,00)

Nota. M = média; escala de 1 (nenhum) a 4 (muito ou quase todo dia); M1 = diagnéstico; M2 = tratamento; M3 = manuteng&o; M4 = terminalidade.
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A partir dos dados do RSQ-CA-PTC, foi possivel observar que o processo de
enfrentamento passa de respostas voluntarias para involuntarias, conforme a
progressao da doenca:

1) M1-Dédlia — com respostas de Engajamento de Controle Voluntario

Secundario (Pensamento Positivo, Reestruturagdo Cognitiva e Aceitacéo) (M
= 3,33);

2) M2-Horténcia e M3-Magndlia - com estratégias de enfrentamento na
dimensdo Engajamento por Controle Primario (Resolucdo de Problemas,
Regulacdo Emocional e Expressdo Emocional), (M = 3,77; M = 3,55),
respectivamente; e

3) M4-Kattleya - com respostas mais frequentes na dimensdo Engajamento
Involuntario (Ruminagdo, Pensamentos Intrusivos, Excitagdo Fisioldgica,
Excitacdo Emocional e Acdo Involuntaria) (M = 3,13) (Tabela 14).

Além do engajamento involuntario, a mée (M4), com o caso clinico mais grave

do filho, apresentou as maiores médias em respostas voluntarias (M = 2,66) e
involuntarias (M = 2,16) de desengajamento da situacdo. Isto significa apresentar um
enfrentamento por desengajamento, com respostas de Esquiva, Negacéao,
Pensamento fantasioso e Distracdo (voluntarias) e de Entorpecimento emocional,
Interferéncia cognitiva, Paralisacdo e Fuga (involuntarias). Esta méae evidenciou,

assim, um quadro mais critico de enfrentamento entre todas (Tabela 14).
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Tabela 14. Médias e proporcdes dos fatores e medidas de estresse emocional de méaes de criancas em diferentes fases do cancer, pelo RSQ-CA-PTC (N

=4
. . M1- M2- M3- M4- Mediana do .
Tipos de categorias de resposta ao estresse (n = 19) Dalia Horténcia Magnélia Kattleya grupo Variacdo
Engajamento por controle primario (n = 3)
Média Escore bruto 2,55 3,77 3,55 2,89 3,22 2,55 - 3,77
9 8 Proporcao (0,21) (0,29) (0,33) (0,21)
D5 Engajamento por controle secundéario (n = 3)
S €  Média Escore bruto 3,33 3,11 2,55 2,88 2,99 7,66-10,00
3 g Propor¢cao (0,27) (0,24) (0,24) (0,21)
® >  Desengajamento (n = 4)
Média Escore bruto 2,41 1,91 1,91 2,66 2,16 5,75-8,00
Proporcao (0,19) (0,15) (0,18) (0,19)
" Engajamento (n =5)
@20 Média Escore bruto 2,20 2,53 1,67 3,13 2,39 5,00-9,40
S Proporcéo (0,18) (0,20) (0,16) (0,23)
8 S Desengajamento (n = 4)
3 § Média Escore bruto 1,83 1,58 1,00 2,16 1,70 3,00-6,50
o c Proporcéo (0,15) (0,12) (0,09) (0,16)
12,32 (1,00) 12,90 (1,00) 10,68 (1,00) 13,72 (1,00)

Total (proporg¢éo) (n = 19)
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Analisando os dados agora pela MTC-12, foi possivel identificar as estratégias
de enfrentamento mais utilizadas pelas mées e sua efetividade. A pergunta realizada
para cada uma das 12 “familias” de enfrentamento foi a seguinte - “O que vocé tem
feito para lidar com a situacdo de cuidar de seu filho com cancer nesta fase da
doenca?”. De acordo com o relato verbal de cada entrevistada, foi possivel identificar
as familias de enfrentamento buscados nessa fase da doenca que vivenciavam e sua
intensidade, em uma escala de 0 a 5 (nenhum a muito) (Tabela 15 e APENDICE H).

Todas as maes confirmaram que as estratégias de enfrentamento empregadas
ajudaram a lidar no cuidado com o filho e que néo fariam diferente. Observa-se que as
estratégias de enfrentamento mais referenciadas foram: Autoconfianca (n = 4 maes;
Mdn = 4,0); Resolucéo de problemas (n = 4; Mdn = 4,50), Busca de informacéo (n = 4;
Mdn = 4,0) e Acomodacédo (n = 4; Mdn = 5,0), todas adaptativas, e as menos
frequentes foram Submissdo (n = 3; Mdn = 2,25) e Isolamento (n = 3; Mdn = 2,25),

ambas sao mal adaptativas (Tabela 15).

Tabela 15. Mediana das familias de enfrentamento do cancer do filho pela MCT-12 (N = 4)

MCT-12

Familias de enfrentamento L e (V) hizeliEne, TR
Autoconfianca 4 4,00 4-5
Busca de Suporte 3 4,25 0-5
Resolucdo de Problemas 4 4,50 4-5
Busca de Informacé&o 4 4,00 3-5
Acomodacao 4 5,00 5-5
Negociacao 3 4,25 0-5
Média adaptativas 4,33
Delegacao 0 0,00 0-0
Isolamento 3 2,25 0-5
Desamparo 0 0,00 0-0
Fuga 1 0,00 0-2
Submissao 3 2,50 0-5
Oposicéo 1 0,00 0-5
Média mal adaptativas 0,79

Nota. 0 = ndo, 1 = muito pouco, 2 = pouco, 3 = mais ou menos, 4 muito e 5 = sempre.

A “familia” de Autoconfianca foi utilizada por todas as mées desta amostra,

mediante a aceitacdo da responsabilidade imposta, assumindo seu papel de méae, na
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busca do controle emocional e com base na fé religiosa. Isto pode ser observado nos

seguintes relatos:

“Eu tento enfrentar. Eu tenho que passar por isso mesmo” (M1)

“Precisa ter uma aceitacdo e viver da melhor maneira possivel como ela
séo.” (M2);

“A maior estratégia é essa, ndo tem outra, tem que ter fé, saber que vai
passar, que é s6 um resgate, sabe?” (M2)

“Olha, eu vou dizer uma coisa, minha fé foi a base, viu? Foi meu alicerce,
porque se eu nao tivesse fé, eu tinha desorientado, porque na hora que
Autoconfianga | vocé fica sabendo da doenca, na hora do desespero do tratamento, na
hora que vocé vé seu filho com febre, vé passando mal, vomitando,
assim... que as pessoas olham e acham que ndo tem mais jeito, tem época
assim, sabe? Entéo, vocé tem que levantar a cabega.” (M3)

“Eu respiro, eu rezo muito para Deus me dar muita paciéncia para eu
conseguir, para eu conseguir segurar as coisas no controle.” (M4)

“Quando eu fico muito nervosa, eu deixo ele um pouco e saio de perto.”
(M4)

As estratégias dessa familia de enfrentamento foram referenciadas por Almico
e Faro (2014), ao apontarem a ‘medicalizacdo do sofrimento’ no sentido de regular o
estado emacional e psicologico ante o sofrimento atrelado ao cuidado do filho. Esse
controle é com o intuito de transmitir aos filhos apoio e confianca.

Em relacdo a “familia” de enfrentamento - Resolucdo de problemas - as maes
valeram-se de estratégias que as auxiliaram no planejamento de acdes para minimizar
sofrimento da crianc¢a ou solucionar algum problema pontual, intentando nao sofrer por
antecedéncia, propiciando a sensacao de algum nivel de controle. Aqui, também, se

mostra presente a fé em Deus para o encontro da melhor solugéo, conforme pode ser

verificado nos seguintes relatos:

“Eu vou atras dos médicos, eu converso sabe? Vou atrds da enfermeira.
Para melhorar ele assim, da um alivio para ele.” (M1)
“Eu 't6 pensando agora la na frente, se eu vou precisar fazer campanha
para doagédo de sangue la em Ribeirdo, para o transplante (risos).”;“Pensar
s6 nas coisas que eu tenho que pensar para poder resolver, sabe? Nao
ficar pensando no negativo. Confiar em Deus e pedir muita fé em oracgdes,
Resolugdo de | pedindo forga, alivio e amparo para ele e s6.” (M2)

problemas “Porque eu criei rotinas e eu descobri que criando rotinas, a vida fica mais
facil, mais pratico e mais leve.”;"Eu busquei muita oragdo, muito mesmo,
sabe? Viver e vivenciar a presenga de Deus na minha vida.” (M3)
“Primeira coisa eu procuro a doutora e converso com ela. O que pode fazer
0 que ndo pode, 0 que eu posso fazer para melhorar, para ajudar ele, para
ficar bem. O que pode ser feito para ele ter um efeito menor dos problemas
que ele esta tendo...” (M4)
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Faria e Cardoso (2010) apontaram que a estratégia de enfrentamento mais
utilizada pelos participantes foi a Resolucdo de problemas. Dados que correspondem
aos de Coletto e Camara (2009) e Santos (2013), que indicam a Resolucdo de
problemas como uma das estratégias de enfrentamento de que mais se servem 0s
cuidadores familiares. Almico e Faro (2014) ressaltam que a resignacgéo, a abnegacgéo
e a dedicacao sdo formas empregadas pelas maes para atingirem o bem-estar fisico,
emocional e psicolégico dos filhos. Destacam, também, que, dessa forma, buscam

gerenciar dificuldades suscitadas pela presenca da doenca.

A Busca de informacdo por parte das maes se deu de varias formas, ficando
mais evidente por meio da comunicacdo com profissionais envolvidos no cuidado do
filho e pela internet. Explicam que a busca de informagdo se da com o intuito de se
preparem melhor para lidar com os possiveis efeitos do tratamento, para ndo serem
surpreendias; conhecer a doenca e se capacitarem para o melhor cuidado, mas
selecionam e até evitam saber algumas informacdes, preservando-se, assim, de sofrer
por antecipacdo ou perderem a esperanca na cura.

Esses dados correspondem aos encontrados por Aradjo et al. (2014), Kohlsdorf
e Costa Junior (2009) e Oliveira e Angelo (2000). A pesquisa de Beltrdo et al. (2007) e
de Kohlsdorf e Costa Junior (2008) assinalam a importancia da comunicac¢éo clara, o
esclarecimento da doenga por parte dos profissionais como subsidio para o
enfrentamento da situacdo como valor informativo. Exemplos da utilizagdo dessa

estratégia podem ser observados nos seguintes relatos:

“Pela internet e pelos médicos.”; “[...] ndo escuto nada do que os outros
falam nédo, até tem um dia que falei: ‘a gente nao pode escutar os outros,’
cada crianga é de um jeito.” (M1)

“Pesquisas na internet, pesquisas nos hospitais, conversar com o0s
médicos, conversar com outras maes que j4 passaram ou que estdo
passando por isso.”(M2)

“Antes eu ndo gostava de assistir os programas que falavam de cancer,
dessas coisas. Agora eu gosto de assistir, ndo para eu ficar reparando,
mas para mim poder fazer o melhor para meu filho.”; “O pai do Jairzinho
sempre foi mais instruido, sabe? Entao ele buscava essas informacdes até
na doenca, eu ndo conseguia ndo sabe? Eu tinha medo de ficar sabendo e
atrapalhar as minhas esperangas.” (M3)

“Eu busco, mas ndo busco mais como eu buscava.”; “Busco informagéo

Busca de
informacao
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3,

para eu ndo ser pega de surpresa, ndo gosto de surpresa’; “[...] porque tem
umas coisas que eu prefiro ndo saber. Maioria das coisas independente de
eu querer ou néo, eu sei, eu fico sabendo.” (M4)

Para a “familia” de enfrentamento de Acomodacdo, as maes desta pesquisa
utilizaram-se de estratégias de distracdo, buscando, dessa forma, desfocar-se do
problema e se acalmar. Percebe-se, ainda, que essa experiéncia propiciou mudancas
na forma de pensar e agir, caracterizada como mudancas positivas; houve
verbalizacbes de aceitacdo da realidade, mas sem se acomodar, demonstrando que,
independente do estagio da doenca, nao ha inatividade, conforme pode ser observado

nos relatos a seguir:

“Eu penso daqui para frente, porque se nao a gente pira.”; “Gosto de jogar
muita paciéncia e escutar musica, uma coisa que me acalma bastante.”
(M1)

“Precisa ter uma aceitacdo e viver da melhor maneira possivel como ela
sdo, isso é verdade, mas ao mesmo tempo ndo significa que eu estou
estagnada, sem ta sempre procurando resolver, entender? Da melhor
forma que vai acontecendo, no dia a dia.”; “Confiar em Deus, ndo tem
outra.”; “Eu as vezes gosto de ler um livro, ler um bom livro, livros de
motivacdo, Augusto Cury, livros espiritas, essas coisas assim.”; “Respirar
profundamente é junto com a orac¢do, junto com uma boa leitura, ai vocé
para, reflete.” (M2)

Acomodacédo | “Olha, eu quero que tudo dé certo, mas hoje eu olho para tras e consigo
agradecer tudo que eu passei, sabe?; “...] eu criei uma esperanga no meu
coragdo e ndo desgrudo dela.”; “Procuro focar em outras coisas, em tipo
assim... eu vou, ajuda uma pessoa fazer algo bom..., eu procuro fazer o
bem a outras pessoas para esquecer isso e me da uma alegria grande no
meu coracgdo, € uma coisa que vem de dentro mesmo, sabe? Uma alegria
esponténea.” (M3)

“Eu tento fazer as coisas, para ele ndo ter ‘inhaca’, para ele néao ficar
focado no problema, ai eu saio com ele, eu fago as coisas que da para
fazer com ele.”; “N6s vai para a roga, nos solta pipa; eu encho a piscina
dele...”; “Eu néo aceito as coisas na verdade, mas eu tenho que seguir a
minha vida, tenho que mostrar para ele que ele tem que reagir.” (M4)

Pesquisas ressaltam que a aceitagdo da doenca, do cenario, pode facilitar a
adaptacdo das situacles estressoras e, consequentemente, enfrentar o processo da
doenca de forma que propicie bem estar ao filho e a ela mesma. (Almico & Faro, 2014;
Faria & Cardoso, 2010). Almico e Faro (2014) salientam que as maes, ante a
impoténcia de contornar a situagdo, demonstram conformismo, mas sem aceitar.
Destacam, também, a religiosidade como estratégia de adaptagdo e manejo diante

dos eventos estressantes. Buscam, por meio da religiosidade, forca e coragem,
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explicacdo e sentido para a doenca do filho, como também o fortalecimento da

esperanca na cura da criancga.

Referente a “familia” de enfrentamento de Busca de suporte, as médes (N = 3) a
recorreram, com o intuito de obter apoio de pessoas significativas, por meio do dialogo
para se confortar, ao apoio de profissionais (médico, psicélogo), visando a obter
informagBes instrumentais, apoio social para ajuda na assisténcia financeira, nos
cuidados com a crianca, e emocional, o apoio advindo das instituicdes religiosas que
proporciona conforto e fortalecimento da fé. Apenas uma mae, M4-Kattleya, afirma nédo
contar com apoio externo, assumindo totalmente a responsabilidade com o filho.
Declara que, desde o inicio do tratamento, se sentiu sozinha e sem ajuda, até a
confianca com a equipe foi construida lentamente, devido ao sofrimento a que o filho

foi submetido no inicio do processo. Como pode ser exemplificado no relato a seguir:

“[...] quando a doutora (médica responsavel pelos cuidados da crianga)
Construcdo da | chegou, ela sofreu muito comigo, porque eu, na ndo vinha confiando nos

confianca médicos. Ela teve dificuldade para chegar em mim, porque o Zico foi muito
judiado.” (M4)

O uso dessas estratégias pelas outras maes € exemplificado pelos seguintes

relatos:

“Peco ajuda para minha familia, no caso, minhas irmas, minha mae, meu
marido e para o médico, de como a gente pode melhorar.”; “S6 a familia, o
apoio da familia, dos amigos, da familia entdo é essencial.” (M1)

“[...] as pessoas so de esta apoiando ja é uma grande ajuda.”; “Eu busco
ajuda com minha mae, no centro espirita, com tratamento espiritual, nos
Busca de amigos, na familia, na campanha, com muita gente.” (M2)

suporte “Eu pego muita ajuda para meu marido, eu peco ajuda para a doutora do
Jairzinho e também assim... as vezes eu pego orientacdo com as minhas
colegas de trabalho.”; “Ai eu pe¢co muito ao Espirito Santo de Deus para me
iluminar, para clarear minha mente, purificar os meus sentimentos, me
enriquecer de sentimentos bons, para que eu possa encontrar toda forca
que eu preciso dentro de mim, para lidar com essa situagdo.” (M3)

A importancia da Busca de suporte social no cuidado cotidiano com a crianca
pode amenizar a sobrecarga do cuidador, e o suporte oriundo das instituices
religiosas oferece apoio emocional e psicolégico, ao passo que o0 suporte dos

familiares e amigos € considerado como minimizador do impacto do cuidado diario
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(Almico & Faro, 2014). Santos (2013) salienta que o suporte social é a segunda
estratégia de enfrentamento mais citada por cuidadores familiares. Beltrdo et al. (2007)
citam que o apoio mais referenciado pelas participantes em sua pesquisa foi a crenga
divina, e ressaltam, inclusive, a importancia do apoio da familia e de outras méaes que

vivenciam a mesma experiéncia, igualmente, o apoio da equipe de profissionais.

Quanto a “familia” de enfrentamento de Negociacdo, a maioria das maes
entendeu como uma negociacdo com o filho para concordarem com procedimentos do
tratamento e com outras pessoas proximas. Uma mée (M1) afirma ndo fazer nenhum
tipo de trato, e outra mae (M3) salientou o acordo com Deus, mas deixando claro que
0 compromisso nao se tratava de uma ‘moeda de troca’, porque era a vontade de
Deus que prevalecia, independentemente do desfecho do caso. Algumas maes
demonstram que definem prioridades e assim vivem um dia de cada vez. A seguir,

exemplos dessas negocia¢oes:

“N&o!!l Eu fui vivendo a cada dia...”; “Muitas vezes vocé planeja e nada da
certo.” (M1)

“[...] € uma coisa assim que a gente sabe que é o que tem de ser, entdo é o
que tem de passar, entdo eu ndo sinto muito estresse assim de raiva, de
falta de aceitacdo, mas de toda forma é coisa que vocé ta sempre ali
orando, pedindo a Deus para aliviar, sabe?”; “S6 melhorar as obras para
poder ter o merecimento e ajudar ele (o filho) o maximo que eu puder e
ajudar fazer para que ele também melhore para poder pensar em ter o
Negociacdo | merecimento para ele.” (M2)

“[...] se Deus me livre essa doenca voltar, sabe? Ai vem o seguinte...
podera voltar, sabe? Mas eu vou ter vivido os melhores momentos com
meu filho. Eu ndo quero que ela volte, eu espero em Deus que ela nunca
volte, mas eu vou viver o hoje da melhor maneira possivel com meu filho
do meu lado.”; “Eu fago acordo sim, eu fagco acordo com meu marido,
sabe? Para ele me ajudar mais nas coisas...” (M3)

“Eu sempre fago acordo com ele (filho)”; “Eu néo fico fazendo muitas
expectativas ndo fazendo muita... sonhando muita coisa ndo.” (M4)

Outros pesquisadores apontam a utilizacdo dessa estratégia por parte das maes
(Kohlsdorf & Costa Junior, 2009); estudos que assinalam a religido, a fé6 como
mediadoras dessa situagéo, depositando a esperanca na vontade de Deus (Almico &

Faro, 2014; Araujo et al., 2014).
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Estratégias da “familia” de enfrentamento de Isolamento foram referenciadas por
trés maes, sendo possivel serem identificadas por comportamentos de afastamento de
pessoas que nao contribuiam para o cuidado da crianca; evitacdo de alguns espacos
publicos com intuito de proteger o filho e, consequentemente, a minimizacdo dos
contatos sociais. As médes também declararam que preferem ficar sozinhas em
momentos criticos.

Esses dados corroboram estudos que apontam o Isolamento social como uma
mudanca relevante que ocorre nas familias de criancas com doencas croénicas (Castro
& Piccinini, 2002). Oliveira e Angelo (2000) caracterizam essa vivéncia das maes
cuidadoras como uma ‘vivéncia solitaria’, ja que a mae é a personagem, que na
maioria dos casos, esta na linha de frente da situacéo. Os estudos de Faria e Cardaso
(2010) e de Santos (2013) frisam essa estratégia como uma das menos utilizadas

pelos familiares e cuidadores, o que contradiz o apresentado pela maioria desta

amostra. Como pode ser percebido nos seguintes relatos das maes desta pesquisa:

“Quando esta bem critico assim. A noite, sabe? Seu eu pudesse queria
ficar sozinha assim...”; “Quando ele esta passando mal, eu tenho vontade
de ficar sozinha...” (M1)

“[...] antes eu fugia, eu fugia das pessoas, eu fugia de tudo.”; “Mas hoje
estou me aproximando mais, antes eu preferi afastar.” (M3)

“Eu prefiro ficar sozinha. Porque é um momento que é muito dificil para
mim e eu ndo gosto de conversar.”; "Eu sempre afastei. Sempre fui tratada
diferente. Depois que ele ficou doente, ai a gente nem sai mais...” (M4)

Isolamento

A familia de enfrentamento de Submisséao foi citada por trés maes (M2, M3, M4)
como pensamentos que invadem a mente (pensamentos intrusivos). Uma mae (M3)
ressalta que isso propicia a busca de solu¢des e a outra (M2) que se comove quando
vé outras maes passando pelo que ela ja passou, demonstrando empatia por essas
familias. Todas ressaltam que evitam 0s pensamentos que possam prejudicar neste
momento da doenca e se sustentam pela fé em Deus. Os seguintes relatos expressam

estratégias dessa familia de enfrentamento:
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“De vez em quando, eu choro sozinha ou eu converso, ndo é reclamo, eu
converso as vezes com minha mée...”; A gente lembra sempre, mas néo é
um matrtirio assim, de ficar pensando s6 nas coisas negativas...” (M2)
“Quando eu vejo que esse sentimento ta atrapalhando a minha vida, a vida
da minha familia e a vida do meu filho, ai eu procuro tirar esses
sentimentos do meu coragdo e colocar s6 coisas boas. Eu tento me
alimentar de pensamentos bons, sabe?”; “Eu estou sempre vivendo com
Submisséo situacdes que me lembram, o tempo todo, por causa da minha profissdo.”;
“E quando eu comego a pensar coisa ruim, eu coloco coisas boas na minha
cabega, esperangas, sabe? Pensamentos bons.” (M3)

“[...] penso no que pode acontecer, o que pode acontecer a qualquer
momento, entdo eu fico pensando muito!!!”; “Eu tento nao pensar néao ficar
pensando nisso, ele s6 té aqui com uma infecgdozinha...”; “Eu tento ndo
pensar o tempo todo né? Mas € inevitavel ndo pensar, eu tento o maximo,
eu tento...” (M4)

Oliveira e Angelo (2000) ressaltam que, apOs iniUmeras internacfes, mae e
crianca se tornam mais fragilizados, propiciando, assim, pensamentos de perda, mas,
ao mesmo tempo, a busca constante de manter as emocdes para poupar o filho e
amenizar o seu sofrimento e evitando pensamentos negativos. Aradjo et al. (2014)
destacam a dualidade de pensamentos sobre a cura e 0 medo da morte, depositando

toda esperanca em Deus.

Analisando agora o padrdo de enfrentamento de cada uma das maes, vé-se
gue as maiores médias de enfrentamento pelas maes se deram na ordem decrescente
de: M2, M4, M3 e M1. As familias de enfrentamento adaptativas foram as mais

buscadas pela amostra (Tabela 16).
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Tabela 16. Enfrentamento materno do cancer infantil pela MCT-12 (N = 4)

MCT-12 M1 M2 M3 M4
Familias de enfrentamento n n n n
Autoconfianca 4 5 5 5
Busca de Suporte 45 5 4 0
Resolucéo de Problemas 4 5 4 5
Busca de Informagéo 45 5 3,5 3
Acomodacao 5 5 5 5
Negociacdo 0 5 3,5 5
Média adaptativas 3,67 5 4,17 3,83
Delegacéo 0 0 0 0
Isolamento 2,5 0 2 5
Desamparo 0 0 0 0
Fuga 0 0 0 2
Submisséo 0 5 3 2
Oposicéo 0 5 0 0
Média mal adaptativas 0,41 1,67 0,83 15
Enfrentamento total 2,06 3,33 2,5 2,66

Nota. Escala: 0 (henhum) a 5 (muito).

Os subtépicos, a seguir, apresentam os dados individualizados das maes em

relacdo a MCT-12.

3.5.1. O enfrentamento de M1-Dalia

M1-Dalia evidenciou maior frequéncia de utilizacdo nas seguintes familias de
enfrentamento (Tabela 16): Acomodacédo (n = 5) e Busca de Suporte (n = 4,5), ambas
adaptativas; a de menor frequéncia foi Isolamento (n = 2,5), considerada mal
adaptativa (Skinner et al., 2003).

Para a estratégia Acomodacao, M1 comenta a aceita¢éo da vivéncia, assumindo
sua responsabilidade neste processo e nao delegando seu papel a outras pessoas.
Ressalta que essa postura Ihe gera um turbilhdo de emoc¢bes desde tranquilidade a

agitacdo, como pode confirmado nos seguintes relatos:

“Porque o que Deus coloca para vocé néo vai para porta de ninguém,
porque 0 que vocé tem que passar, VOCé tem que passar mesmo, nao
resolve. Entdo tivemos que encarar.” “E um pouco tranquilo, um pouco
conturbado, agitado. E os dois extremos assim.” (M1)

Acomodacao
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Quanto a Busca de Suporte, M1-Délia procura obter esse apoio mediante
dialogo com pessoas significativas e oragdo, para obtencdo de seguranca, e isso lhe

proporciona tranquilidade. Conforme exemplos dos relatos a seguir:

Busca de “Eu tento conversar.”; “Eu rezo muito.”; “O alivio. O conforto do coragcéo.”
suporte (M1)

Na estratégia utilizada por M1-Dalia — Isolamento (n = 2,5) —, esta afirma utilizar
pouco. Especifica que, em alguns momentos, teve esse desejo de se isolar e que se
sentiu culpada e egoista por ter esses pensamentos, quando seu filho, neste momento

critico, precisa dela, essas exposi¢cdes foram postas no seguinte relato:

“[...] eu fico com do dele, sabe? De eu estar pensando isso e ele precisa de
Isolamento mim e eu 16 pensando nisso, em mim, me sinto egoista, a palavra certa é
essa.” (M1)

Observa-se que M1-Ddlia recorre mais as estratégias que buscam atender a sua
necessidade psicolégica em termos de desafio ao Relacionamento (Autoconfianca e
Busca de Suporte), Competéncia (Resolucdo de Problema e Busca de Informacéo) e
Autonomia (Acomodacdo). Concentra-se nos processos adaptativos que coordenam

acles e contingéncias do meio, e a confianca e 0s recursos sociais disponiveis.

3.5.2. O enfrentamento de M2-Horténcia

No caso da M2-Horténcia, as estratégias de enfrentamento mais frequentes
foram: Autoconfianca (n = 5); Busca de Suporte (n = 5); Resolug¢édo de Problema (n =
5); Busca de Informacédo (n = 5); Acomodacdo (n = 5) e Negociagdo (n = 5) todas
adaptativas; Submissao (n = 5) e Oposicdo (n = 5) ambas estratégias mal adaptativas
(Tabela 16). M2-Horténcia declara que sua fé e confiangca na justica Divina lhe
propiciam a utilizacdo da estratégia de Autoconfianca e que, dessa forma, ela se sente
amparada e protegida. Para a estratégia de Busca de Suporte, a mée afirma que o
intuito é buscar formas de ajudar o filho e, por isso, conta com uma rede de apoio

extensa, que compreende a familia, os amigos, a comunidade e o grupo religioso.
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Quanto a Resolucdo de Problemas, a M2 explica, também, que o objetivo é
proporcionar o bem-estar ao filho, nesse caso, recorre a busca de opcdes de
tratamento, promove campanhas para doacdo de sangue e medula. Com essas
atitudes sente que estd cumprindo seu papel de mae e isso lhe traz satisfacao.

Para a estratégia de Busca de Informacdo, M2 alega buscar informacdes por
meio da equipe envolvida nos cuidados do filho, com outras mées que vivenciam a
mesma situacdo e pela internet. Acredita que, dessa forma, pode se antecipar aos
fatos e com isso proporcionar ajuda adequada ao filho, isso lhe gera satisfacdo por
estar cumprindo seu papel de mae, como pode ser verificado na seguinte

verbalizacao:

‘l...] se a informag&o foi valorosa eu sinto que nossa... gracas a Deus eu
consegui, uma vitoria. Agora se nao foi pelo menos eu sinto que tentei.
Obrigagao cumprida.” (M2)

Busca de
Informacao

Na familia de enfrentamento Acomodacédo, M2 assegura aceitar a situacao, mas
gue isso nao justifica se acomodar, pois estd na busca constante de solu¢cbes que
auxiliem na minimizacédo do sofrimento do filho. Quanto a estratégia de Negociacao,
M2-Horténcia faz questdo de ressaltar que a negociacdo nao se da por “moeda de
troca”, que ha aceitacdo quanto a vontade de Deus, independente de seus pedidos
serem atendidos ou ndo. A mae reconhece essa experiéncia como forma de
aprendizagem e resgate, de acordo com a crenca religiosa, e agir assim lhe traz a

sensacao de protecdo e amparo, COmo expresso nos seguintes relatos:

“Entdo de tudo isso, independente da cura ou néo, eu conversei com Deus
e converso sempre pedindo a oportunidade, com cura ou sem cura, eu...
Negociagdo | eu... eu... assumir um compromisso diante de Deus de alguma forma
contribuir pelo préximo... [...] eu assumi isso e vou cumprir, independente
do que acontecer.” (M2)

M2-Horténcia utiliza a estratégia de Submissdo, pois afirma pensar,
constantemente, na situagdo, mas ressalta que ndo é de uma forma pessimista, mas

com o intuito de buscar solucdes adequadas aos acontecimentos cotidianos e que isso
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Ihe possibilita reflexdo para reconhecer a vivéncia como aprendizagem, como

explicado no seguinte relato:

“A gente lembra sempre, mas ndo € um martirio assim, de ficar pensando
s6 nas coisas negativas, mas eu t0 em constante pensamento na situagao
para poder tentar ver o que eu posso fazer de melhor em cada passo,
entendeu?” (M2)

Submisséao

Quanto a estratégia de Oposicao M2-Horténcia esclarece que reconhece a
vivéncia como resgate e, por isso, acredita que todos os envolvidos com a crianca tém
de alguma forma sua responsabilidade no processo, explicacdo dada a partir da
crenca religiosa espirita e pensar, dessa forma, lhe traz conforto, como pode ser

verificado nas seguintes verbalizacfes:

“Para mim é um resgate, coisa que vem de obras erradas do passado, que
veio agora pra gente poder...” (M2);

“Por isso que eu tenho aceitagdo, eu tenho aceitacdo, mas eu quero
Oposicéo melhorar e quero ajudar ele melhorar para gente poder sair bem disso, de
uma forma ou de outra, mas sair bem, sair amparado, para ele ndo se
sentir sozinho em hora nenhuma, entendeu? Independente do que quer
que acontega.” (M2)

Com esses dados, é possivel verificar, no caso da M2-Horténcia, que ela lanca
mao, com maior frequéncia, de estratégias que buscam atender as suas necessidades
psicolégicas de desafio ao Relacionamento (Autoconfianca e Busca de Suporte),
Competéncia (Resolucdo de Problemas e Busca de Informacdo) e Autonomia
(Acomodacdo), mas também baseia-se em estratégias que atendam as suas
necessidades psicologicas em termo de ameaca a Autonomia (Submisséo e
Oposicao). Essas estratégias envolvem os 3 processos adaptativos de coordenacao
da confianga e dos recursos sociais disponiveis, coordenacdo de acgdes e

contingéncias e coordenacao de preferéncias e opcdes disponiveis.
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3.5.3. O enfrentamento de M3-Magndlia

M3-Magndlia teve como mais frequentes as estratégias de enfrentamento:
Autoconfianca (n = 5) e Acomodacéo (n = 5), adaptativas. As menos utilizadas foram
Submisséo (n = 3) e Isolamento (n = 2) mal adaptativas (Tabela 16).

Pelo discurso da mée, percebe-se, constantemente, a autofala positiva, aspecto
da estratégia de Autoconfianca. A mae informa que usa esta estratégia como forma de
assumir suas responsabilidades de forma mais organizada e que isso Ihe proporciona

satisfacao e a sensacao de ser util. A seguir, relatos que exemplificam essa estratégia:

“[...] entdo eu me programo. Eu faco uma programacéo.”; “Me sinto bem,

Autoconfianca me sinto feliz, me sinto util.” (M3)

Para a familia de enfrentamento Acomodacdo, M3-Magndlia demonstra
aceitacdo e autoconfianca nesta fase, por reconhecer-se como vitoriosa pelas
conquistas alcancadas e agir assim lhe gera satisfacdo, o que pode ser verificado no

seguinte discurso:

“Eu me sinto forte, muito forte, as vezes eu até tenho orgulho de mim,
sabe? Assim... eu ndo acho mais nada dificil hoje. Hoje eu ndo acho.” (M3)

Acomodacéao

Quanto a estratégia Submissao, M3-Magnélia menciona que, ante situacdes ou
pessoas que estdo passando pela experiéncia que ela passou, e isso é constante, ja
gue ela é técnica de enfermagem, os pensamentos e lembrangas do que viveu se

fazem presentes, conforme pode ser verificado no seguinte relato:

“[...] qguando eu me deparo com uma situacdo parecida com a minha, ai
Submissao vem, ai vem com tudo, sabe? Mas ai eu me controlo, ai eu encho de
esperanca, eu procuro colocar muitos pensamentos bons...” (M3)

M3-Magndlia revela empatia ao reconhecer o que o outro pode passar, partindo
de sua referéncia pessoal, o que lhe causa grande angustia, como pode ser verificado

na fala a seguir:

O se colocar no “[...] e do, do6 da pessoa, sabe? Da pessoa que vai passar pelo mesmo que
lugar do outro eu passei.” (M3)
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A méae recorreu a familia de enfrentamento Isolamento, ela informa que isso
ocorreu mais durante o tratamento, mas que, atualmente, busca o convivio social para
qgue o filho tenha maior interacdo com outras pessoas e meios. Esse fato €

exemplificado no seguinte relato:

“Me afastei. Mas hoje estou me aproximando mais, antes eu preferi afastar.
Hoje eu consigo estar com outras pessoas. Igual eu te falei, hoje a gente
Isolamento consegue ir para o clube, festinha de aniversario, sem eu ficar naquela
tensdo, sabe? Deixo, assim... ele brincar.”; “A gente tem que ser social,
né?” (M3)

Com essas informac0es, € possivel pontuar que as estratégias de enfrentamento
utilizadas por M3-Magndlia se concentram no atendimento as suas necessidades
psicolégicas em termos de desafio ao Relacionamento (Autoconfianca e Busca de
Suporte), Competéncia (Resolucdo de Problemas e Busca de Informacdo) e
Autonomia (Acomodacdo e Negociacdo), mas também usa de estratégia que atenda
as suas necessidades psicologicas em termo de ameaca a Autonomia (Submissao).
Quanto aos processos adaptativos, a mée se vale dos 3: processos adaptativos de
coordenacdo da confianca e dos recursos sociais disponiveis, coordenacéo de acbes

e contingéncias e coordenacéao de preferéncias e opcdes disponiveis.

3.5.4. O enfrentamento de M4-Kattleya

M4-Kattleya apresentou as maiores frequéncias nas seguintes estratégias de
enfrentamento: Autoconfianga (n = 5); Resolucdo de Problema (n = 5); Acomodacao (n
= 5) e Negociacdo (n = 5,0) estratégias adaptativas; e Isolamento (n = 5,0) mal
adaptativa. Fuga (n = 2,0) e Submissao (n = 2) foram as de menor frequéncia (Tabela
16).

A familia de enfrentamento de Autoconfianga € buscada pela mée para se

acalmar ante situacdes dificeis. Como exemplificado na seguinte frase:

“Quando eu fico nervosa, eu deixo ele um pouco e saio de perto...” (M4) |

Autoconfianca
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M4-Kattleya ressalta que, independente do estado em que a crianca se
encontra, ela tem condigbes de ajuda-lo, demonstrando que arca com as
responsabilidades. Esclarece que reconhece suas emocdes, mas evita demonstra-las

ao filho, como pode ser observado nos seguintes relatos:

“l..] em todo o momento que ele precisou, independente de ta
O estar presente, | vomitando, de t& como se diz um vivo morto, eu sempre tive ali do lado
independentemente | dele, se eu no tivesse condicbes eu néo tinha conseguido” (M4);
da situacéo “Eu me sinto mal e desesperada, mas eu tento ndo passar para ele.”
(M4)

No uso da estratégia Resolucao de problemas, o intuito € o alivio do sofrimento
do filho, por acreditar que os problemas devem ser resolvidos, e agir assim a deixa

mais segura, como pode ser observado nas exposicfes a seguir:

“Primeira coisa eu procuro a doutora e converso com ela. O que pode
Resolucdo de | fazer, o que ndo pode, o que eu posso fazer para melhorar, para ajudar

problemas ele, para ele ficar bem...”; “Porque eu acho que tem que ser solucionado,
tem que resolver, nao pode ficar deixando para depois.” (M4)

z

Outra estratégia utilizada € a Busca de informacéo, que, neste estagio da
doenca, é feita de forma mais moderada que nas fases anteriores, M4 relata que, hoje,
essa busca é diretamente com a médica e, caso ndo se sinta satisfeita com a

informacédo, ela busca maiores detalhes na internet. Esse fato é exemplificado a

seqguir:
Busca de “Eu pergunto para a doutora, qual é os efeitos, o que pode acontecer, ela
informacao me fala. Se eu nao ficar satisfeita com tudo o que ela falou, eu vou na
¢ internet e procuro, o complemento.” (M4)

M4- Kattleya ressalta que é uma forma dela se preparar, pois ndo gosta de ser

confrontada com surpresas, como pode ser observado segundo seu relato:

Evitar “Para eu ndo ser pega de surpresa, ndo gosto de surpresa.” (M4)
surpresas

A mae assegura que, no momento, ndo busca intensamente por informacdes
para evitar o sofrimento, mas que, mesmo agindo assim, as informag¢des surgem

mesmo sem pesquisar, conforme pode ser verificado a seguir:
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A informacdo | “[...] porque tem umas coisas que eu prefiro ndo saber. Maioria das coisas
no momento | independente de eu querer ou néo, eu sei, eu fico sabendo.” (M4)
certo

A estratégia Acomodacdo utilizada pela mae demonstra a dificuldade, ja
apresentada anteriormente, de ndo poder estar com os dois filhos, e isso gera uma
confusdo de sentimentos. M4-Kattleya, durante a entrevista, tenta explicar que néao é
uma questdo de preferéncia de filho, apesar de algumas pessoas considerarem isso,
mas acredita que o outro filho (0 menor) pode ser cuidado por outras pessoas. A

seguir o relato da mae:

“Néo reajo muito bem néo, eu aceito mas e tudo, mas... eu fico sentindo
muito falta do meu outro filho” (M4);

Acomodacéao “Néo sei explicar ndo, é muito dificil. Eu sinto mal por ndo poder ficar com
os dois, mas também eu ndo me sinto tdo mal, porque eu sei que o meu
outro filho tem muita gente para cuidar e o que esta aqui ndo.” (M4)

Quanto ao uso da familia de enfrentamento Negociacdo, M4 compreendeu essa
guestdo como uma negociacao com filho e com a equipe. Devido a algumas vivéncias
na trajetoria da doenca, a mae aponta a dificuldade em confiar na equipe. Atualmente,
ressalta que confia plenamente em uma médica e fica sempre alerta para qualquer
procedimento com o filho. Elucida que evita planejamentos e que vive cada momento
sem muita expectativa, evitando, desta forma, se frustrar, conforme pode ser

observado nos seguintes relatos:

“Eu fagco acordos com meu filho, se ndo... ndo funciona”; “Eu planejava
muita coisa para nés, mas depois a gente vai meio que deixando, essas
Negociacao coisas de lado.” (M4);

“As vezes eu tento fazer uma coisa que ndo da certo, ai eu fico mais
frustrada, prefiro nem planejar.” (M4)

O uso da estratégia Isolamento é explicado como uma forma de se proteger, de

evitar escutar o que pode incomoda-la, segundo a fala a seguir:

“[...] eu me sinto melhor do que falar e as pessoas me falar coisas que ficar
Isolamento I& dentro de mim e vai ser pior do que eu ficar sozinha. Eu prefiro ficar
sozinha.” (M4)

144



M4-Kattleya informa que agir assim foi algo constante em sua vida, conforme a

seguinte exposi¢ao:

Isolamento “‘Eu sempre afastei. Sempre fui tratada diferente. Depois que ele ficou
como parte do | doente, ai a gente nem sai mais, assim....” (M4);
cotidiano “Eu sempre estive afastada. Eu sempre fui o patinho feio.” (M4)

O isolamento € preferivel, principalmente nos momentos dificeis, conforme relato

de M4-Kattleya:

Momentos “Eu prefiro ficar sozinha. Porque é um momento que é muito dificil para
criticos mim e eu ndo gosto de conversar.” (M4)

A mae vale-se pouco da estratégia de Fuga, mas que houve momentos em que

teve esse desejo, conforme 0s seguintes relatos:

“Tem hora que déa vontade sim, de sair correndo e ndo voltar mais, sem

", W

Fuga olhar para tras, sem fazer curva.”; “Querer ficar sozinha” (M4)

Quanto a familia de enfrentamento Submissédo, também pouco utilizada por M4-
Kattleya, foi usada com intuito de evitar um sofrimento antecipado, furtando-se de
pensamentos que pudessem prejudicar nesta fase do processo da doencga, como

exemplificado a seguir:

“Eu ndo fico pensando ndo, sendo, eu vou fundir o motor. Eu tento nédo
ficar pensando nisso, ele s ta aqui porque ta com uma infeccdozinha. Se
eu ficar pensando na doenca o tempo inteiro eu vou... Eu ndo vou
caminhar e nem ele. Entdo eu tento ndo focar na doenca.” (M4)

Submissao

As estratégias de enfrentamentos mais utilizadas por M4-Kattleya se concentram
no atendimento de suas necessidades psicolégicos em termos de desafio ao
Relacionamento (Autoconfianga), Competéncia (Resolucédo de Problemas e Busca de
Informacéo) e Autonomia (Acomodacgdo e Negociacdo), a mée busca, também,
estratégias que atendam as suas necessidades psicolégicas em termo de ameaca ao
Relacionamento (Isolamento), a Competéncia (Fuga) e a Autonomia (Submisséo).
Quanto aos processos adaptativos, a mae langa méo dos trés processos adaptativos
de coordenacdo da confianga e dos recursos sociais disponiveis, coordenagdo de

acOes e contingéncias e coordenacéo de preferéncias e opcdes disponiveis.
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3.7. Resumo geral dos resultados

A seguir, sera apresentada uma tabela com resumo geral dos dados levantados
na pesquisa, com informacdes sobre caracterizagdo da amostra; impacto da doenca
na familia; principais estressores e as estratégias de enfrentamento mais utilizadas

pelas maes (Tabela 17).
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Tabela 17. Resumo geral dos resultados da amostra (N = 4)

Resumo

M1-Délia (diagnéstico)

M2-Horténcia (tratamento)

M3-Magndlia (manutengéo)

M4-Kattleya (terminalidade)

Mae do Junior' (8 anos);
Nivel socioecondémico: B2;

M3e do Sécrates’ (13 anos);
Nivel socioeconémico: C1;

Mé&e do Jairzinho (11 anos);
Nivel socioeconémico: B2;

Mée do Zico' (7 anos);
Nivel socioeconémico: B1;

Caracterizagdo Ensino Superior; Ensino Médio; Ensino Médio; Ensino Médio;
da amostra 41 anos; 28 anos; 49 anos; 32 anos;
Professora (afastada do trabalho). Operadora de Telemarketing Técnica de enfermagem. Dona de casa.
(desempregada).
Média do escore bruto: 58,34; Média do escore bruto: 52,78; Média do escore bruto: 81,25; Média do escore bruto: 16,67;
Impacto da Funcionamento fisico — dimensdo mais Atividades diarias — dimensdo mais Familia que sofre o0 menor impacto da Familia que sofre o maior impacto da
d afetada. afetada. doenca; doenca;
oencana laci to — dimensdo mais Comunicagdo — dimensdo mais afetada.
familia Relacionamen C
afetada.
- Lidar com o emocional do filho e dela - Lidar com os efeitos colaterais do - Dificuldades financeiras; - Atender as demandas do outro filho
mesmo; tratamento do filho; - Imprevisibilidade da doenga; (sadio);
- Imprevisibilidade da doenga; - Adaptar-se as regras da instituicdo - Comunicagdo com outras pessoas - Imprevisibilidade da doenga;
- Comunicacdo com o paciente sobre a hospitalar; sobre a doenga do filho; - Efeitos colaterais do tratamento;
doenca, tratamento e progndstico; - Imprevisibilidade da doenga; - Falta de tempo para outras pessoas; - Incapacidade para auxiliar o filho;
- Falta de Tempo para outras pessoas; - Incapacidade para auxiliar o filho; - Necessitar de apoio social; - Comunicagdo com o paciente sobre a
Estressores - Preocupacéo profissional. - Comunicacdo com o paciente sobre a doenga, tratamento e progndstico;

doenca, tratamento e progndstico;

- Compreenséo das informagdes sobre a
doenga, tratamento e progndstico;

- Falta de tempo para outras pessoas;

- Necessitar de apoio social;

- Relacionamento com outros envolvidos
no cuidado/responsabilidade da crianga.

- Comunicacdo com outras pessoas
sobre a doenga do filho;

- Falta de tempo para outras pessoas;

- Necessitar de apoio social;

- Preocupacéo financeira da familia;

- Preocupagéo profissional.

Estratégias de
enfrentamento

- RSQ-CA-PTC: Reestruturacéo cognitiva
e Excitagdo emocional;

- MTC-12: Acomodagdo; Busca de
suporte e Busca de informacé&o.

- RSQ-CA-PTC: Resolucéo de
problemas; Expressdo emocional e
Aceitacao;

- MTC-12: Autoconfianca; Busca de
suporte; Resolucéo de problemas; Busca
de informacéo; Acomodacao;
Negociagdo; Submissédo e Oposi¢céo.

- RSQ-CA-PTC: Regulacdo emocional e
Distragéo;
- MTC-12: Autoconfianca e Acomodagao.

- RSQ-CA-PTC: Pensamento fantasioso
e Excitacéo fisiolégica;

- MTC-12: Autoconfianca; Resolucdo de
problemas; Acomodacé&o; Negocia¢do e
Isolamento.

Desfecho do
caso

Apés cumprimento dos protocolos de
guimioterapia, a crianga teve recidiva, foi
hospitalizada em estado grave na UTI do
Hospital Escola, vindo a falecer em
janeiro de 2015.

Apés batalha intensa para aguardar um
doador compativel, a crianca foi a 6bito
em julho de 2014.

Crianca recebe atendimento psicoldgico
oferecido pela OASIS.

Apbs agravamento do estado clinico da
crianca, foi sedada, vindo a 6bito em
fevereiro de 2014.
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4 - CONSIDERACOES FINAIS

“Amamos as pessoas nado pela beleza que
existe nelas, mas pela beleza nossa que
aparece refletida nos olhos delas.
... somos mendigos de olhares.
Olhos sao espelhos...”

Rubem Alves

A analise dos relatos das 4 maes que participaram desta pesquisa, por meio da
Teoria Motivacional do Coping, permitiu confirmar e descrever como lidar com uma
doenca como cancer, que tem a capacidade de desestruturar a familia e, sobretudo, o
cuidador principal, tanto fisica e emocionalmente. O impacto gerado pela doenca
atinge o paciente, a familia e todos envolvidos de forma diferente, mas ndo menos
sofrida. Além do choque no diagnéstico da doenca, soma-se 0 impacto de cuidar,
gerando perturbacgdes psicolégicas, emocionais e fisicas.

Reconhece-se o cuidado como fundamental durante todo ciclo vital, mas, no
enfrentamento dessa situacdo, além de primordial, é também uma funcdo que é
amplificada pelo sentimento de amor materno, produzindo um resultado Unico e
singular para cada familia. Esse cuidado, neste momento jamais esperado e desejado,
em que a doenca se faz presente, representa o que de mais sublime as maes
poderiam fazer para os filhos, mas implica, também, uma reviravolta na vida desses
personagens.

As mudancas impostas pedem adapta¢fes na rotina da vida da familia, com
alteracOes de papéis e transformacdes na vida financeira e social. E como qualquer
mudanca, gera, por vezes, conflitos, raiva, cansaco, mas também novos aprendizados.
Aprendizados que vao desde o conhecer e lidar com a doenga, como um novo olhar
para a vida e para as pessoas, reformulagéo de valores e crengas.

Foi possivel constatar, nesta amostra, que as maiores dificuldades se
concentraram em lidar com a imprevisibilidade da doencga, a instabilidade emocional

do filho e delas mesmas, os efeitos colaterais do tratamento, as dificuldades
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financeiras em decorréncia das novas demandas da situacdo e a impossibilidade de
atender outros membros da familia. Contudo essa situagcdo permite novos
aprendizados, como destacado: a) mudancas na rotina didria da familia, como ter
maior organizacao das atividades, propiciando um melhor aproveitamento do tempo e,
consequentemente, poder estar e usufruir momentos prazerosos juntos; b) o
reconhecimento da importancia dos outros membros da familia, como suporte
emocional e pratico do cuidado com o paciente; ¢) o envolvimento em projetos de
ajuda humanitaria para pacientes oncolégicos; e d) o fortalecimento na fé em Deus.

Juntamente a esse turbilhdo de acontecimentos, somam-se diversos
sentimentos em relacdo a essa nova realidade. Esses sentimentos, segundo as maes,
fluem conforme os acontecimentos e sdo nomeados por tristeza, desespero, medo,
nervosismo e incerteza. Cada fase da doenca € um novo contexto, que exige novos
ajustes e remanejos, novos conhecimentos sao adquiridos; mas, para a maioria das
maes, a fase pontuada como mais dificil era a que estavam vivendo, exceto para a
mae cujo filho se encontrava em manutencdo do tratamento. Esta relatou que a fase
mais dificil para ela foi o periodo de tratamento e interna¢gdes durante a quimioterapia,
devido aos efeitos colaterais do tratamento.

Ante essas mudancas, dificuldades e sentimentos, o impacto da doenca pode
ser avaliado em todas as familias, sendo marcante, principalmente, nas dimensdes
fisicas, atividades diarias, relacionamentos e comunicac¢ao. Foi possivel constatar que
o impacto se diferencia em fases distintas da doenca, sendo maior na familia da
criangca em fase terminal e menor na familia da crianga em fase de manutencéo, em
gue h& maior expectativa de cura. Identificaram-se reagfes e comportamentos comuns
e distintos, que foram delineados a partir da prioridade do momento e das dificuldades
apresentadas ante a fase da doenca em que a crianca se encontrava.

Independentemente da fase da doenca, o impacto, a sobrecarga e as
dificuldades sao muitas, e cada nucleo familiar, dentro de seu contexto e de suas

experiéncias, utiliza estratégias de enfrentamento para lidar com a situacao.
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Constatou-se que o enfrentamento comum a todas as mées, independentemente da
fase da doencga, inclui estratégias adaptativas no médio e longo prazo, como a
Autoconfianca, Resolucdo de problemas, Busca de informagcdo e Acomodacdao, além
de Busca de Suporte e Negociacdo. Ha, porém, o uso de estratégias mal adaptativas,
como Submisséo e Isolamento. J& as respostas ao estresse se diferenciaram segundo
as fases da doenca, sendo, para a mae da crianca em fase do diagnostico, mais
frequente, respostas de Engajamento Voluntario por Controle Secundario, para as
maes das criangcas em tratamento e manutencdo, respostas de Engajamento
Voluntario por Controle Primario e, para a mae da crianca em fase terminal, respostas
de Engajamento Involuntario.

Essas mdes apresentam estratégias de enfrentamento de Autoconfianca ao
lidarem com a responsabilidade assumida no papel de mae, a qual é permeada pelo
amor ao filho. Nesse sentido, todas consideram ser a melhor pessoa para cuidar do
paciente e demonstram dificuldade em delegar essa funcdo a outra pessoa. Como
consequéncia, foram obrigadas a abrir mdo de outras atividades, inclusive da
profissdo, para se dedicar exclusivamente aos cuidados da crian¢a. Os resultados séo
a sobrecarga, o cansaco e a falta de tempo para lidar com outros aspectos de suas
vidas, os quais foram maximizados.

Essas estratégias também foram adotadas para solucionar os problemas que
foram surgindo na jornada da doenca. Visando a conhecer melhor a doenga, o
tratamento e as condutas praticas para o cuidado, buscam informacdes que auxiliam e
potencializam o alivio do sofrimento da crianga. Essa busca € mais direta com 0s
profissionais envolvidos, mas fazem pesquisas também pela internet. As informacdes
sdo selecionadas a partir do reconhecimento de que nem todos os procedimentos séo
validos para todos os pacientes; com isso, buscam dados e experiéncias que podem
colaborar no processo de seus filhos, eliminando outros que prejudicam, inclusive para
manter a esperanca. Com isso, entende-se que a busca de informagbes visa a

propiciar também protecéo e conforto.
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Estratégias de enfrentamento para se ajustar a essa realidade também sao
utilizadas pelas mées para conseguir aceitar a situagdo, assumindo suas
responsabilidades. Nota-se uma aceitacdo limitada, que frente ao que ndo se pode
mudar, é preciso se submeter, mas ndo de forma passiva. Todas as mdaes se
mostraram ativas no processo de tomada de deciséo, participando dos procedimentos
junto a equipe de saude, acompanhando o que era administrado na crian¢a, na busca
por novas formas e condutas que pudessem auxiliar o filho.

Algumas mées pontuaram a importancia de se isolarem e ficarem sozinhas nos
momentos criticos, que ocorriam quando a crianca passava mal ou quando recebiam
algum mau prognostico quanto a evolucdo da doenca. Nesses momentos, elas
precisam se isolar para se acalmar e ter mais tranquilidade, para refletir e buscar
novas solucdes para os problemas que surgem. Uma mae ressaltou que este
isolamento foi frequente em toda jornada da doenca do filho e que, nesse momento,
era importante para protegé-lo de comentarios que poderiam prejudicar o andamento
da situacéo. Assim, o isolamento nesse contexto tinha uma funcéo de protecao para si
mesmas ou para os filhos.

Na busca constante em ajudar o filho a passar por essa situacdo, as maes
voltam o seu olhar, 0 seu tempo exclusivamente para o filho, e suas necessidades
préprias sédo colocadas em ultimo plano. Com isso, o0 autocuidado referente a aspectos
da alimentacéo, sono, tempo para descansar, cuidados com a saude, com a aparéncia
passam a ser supérfluos ante as necessidades da criangca doente. Descrever suas
préprias necessidades pareceu impossivel, as maes demonstraram estranheza ao
serem questionadas neste aspecto e ficou evidente a dificuldade em expressar seus
sentimentos e necessidades.

Essa postura perante a essas circunstancias foi sustentada pela fé na
esperanca da cura e na vontade de Deus. A fé em Deus propiciou, nesta amostra,
conforto, esperanca, forca para lidar com as dificuldades e aceitacdo, além de auxiliar

na busca de um sentido para tudo que estavam vivenciando. Por meio da crenca
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religiosa, buscavam focar nas possibilidades favoraveis e evitar 0os pensamentos
negativos, principalmente os que a levavam a pensar na morte da criancga.

Compreender a condicdo do filho é importante para as maes, mas essa
compreensédo se da a partir de suas crencas e de suas vivéncias prévias. Saber como
as mées entendem a doenca do filho e o que isso representa para elas é fundamental
para compreensao de seu enfrentamento da situacdo. Todas as maes desta amostra
buscaram entender a doenca do filho e o que poderia ser feito para resolver esse
problema. Reconheceram a gravidade da doenca, tinham expectativas de cura, assim,
consideravam a possibilidade da morte, por mais que nédo a desejassem. Com isso,
demonstraram adesdo ao tratamento e as orientacbes médicas, seguindo a risca tudo
gue era prescrito pela equipe de saude.

Ao final, o desfecho desses casos foi a ocorréncia de trés obitos, da crianca em
fase de terminalidade, seguida da crianca em tratamento que aguardava o transplante
medular, e da crianca em fase de diagndstico. Esta Ultima, na fase de diagndstico
apos se submeter aos protocolos de quimioterapia, teve recidiva, complicacdes
clinicas e estava internada na UTI, vindo a ébito em janeiro de 2015. A crianca em
fase de manutencéo esta bem, sendo acompanhada pela psicéloga da OASIS. As trés
maes entraram espontaneamente em contato com a pesquisadora, apés o Obito das
criancas e durante a internacdo da crianca. Esse contato é mantido por telefone e
pelas redes sociais, com o intuito de oferecer o apoio possivel.

Ante essa situagdo, € visivel a caréncia de atendimento e suporte dessa
populacéo, algo que deve ser pensado e discutido pelos servigos. Por se tratar de uma
doenca, que, mesmo com os avan¢os da Medicina e da Farmacologia, ainda resulta
em muitas mortes, esses cuidadores necessitam de um acompanhamento continuo e
sistematico, que possa oferecer o suporte basico para lidar com a gama de mudangas
ocorridas durante e apés a jornada da doenca.

Com os dados aqui encontrados, fica evidente a importancia que se deve dar

as demandas dessa populacdo que vivencia umas das experiéncias mais dificeis, a de
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cuidar de um filho com uma doenca que tem um histérico e um estigma téo
avassalador como o céncer. Sdo maes cuidadoras, que necessitam de uma escuta
acolhedora, mas que também carecem de oportunidade para expressar seus
sentimentos, receios, preocupacdes e significados deste processo. Maes que
precisam de espaco de acolhimento, que possibilite o enfrentamento dessa situagéo
mediante uma forma menos sofrida.

Para que sejam elaboradas intervencdes adequadas a essa populagéo, talvez
seja interessante reconhecer, em primeiro lugar, essa unidade de cuidado — as maes —
, COMO 0 maior apoio, tanto para o paciente, como para os profissionais da saude,
levando em consideracdo que esse cuidador é a pessoa que melhor conhece o
paciente. E necessario considerar a compreensédo dessa vivéncia em seu sentido
particular e singular, como uma vivéncia solitaria (maes) na relacdo mae-filho, e obter
0 conhecimento das peculiaridades dessa familia e, consequentemente, ter
informacdes sobre como lidam com essa realidade.

As dificuldades dessas mées cuidadoras podem ser amenizadas com um apoio
adequado oferecido pela equipe de profissionais, redes de apoio e comunidades
religiosas; mas que deverao ter como alicerce um conhecimento basico e técnico para
gue sejam eficientes. Esse conhecimento s6 pode ser apreendido pela formacéo
continuada dos profissionais da saude, da formacédo de voluntarios e de grupos de
estudos, de elaboracdo de propostas de intervencdo e divulgagdo de informacdes
claras sobre saude, doenca e cuidar.

Apesar das limitagbes deste estudo referente ao tamanho da amostra,
pretende-se que esses dados contribuam para uma melhor compreensdo dessas
mées, tdo importantes na jornada da doenca. Alguns pesquisadores ja apontaram a
necessidade de pesquisas que investiguem, de modo sistematizado e
longitudinalmente, a vivéncia desses cuidadores pediatricos, para maior compreensao
das dificuldades e exigéncias enfrentadas por essa populacdo. Dessa forma, além de

atender aos objetivos propostos da pesquisa, essas informacdes vém ao encontro
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dessa pendéncia apontada por outros autores e, por isso, acredita-se que os dados
encontrados possam auxiliar na elaboragcé@o de estratégias apropriadas para as maes

cuidadoras de criancas com cancer.
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ANEXO A -

Associacdo Brasileira de Empresas e Pesquisa — ABEP
Critérios de Classificacdo Econdmica Brasil

.,

E DE CLASSIHCACAD FOCONUOMICA

‘w ( RITERIO | \ [)) I'I)

2saciag e drasliens £ vmpratas e peigey

O Critério de Classificaciio Econdmica Brasll, enfatiza sus funglio de estimar © poder de compra das pessoas ¢ familias
urbanas, abandonando a pretensio de classificar a populagiio em termos de “classes sociais™, A divisio de mercado
definida abaixo ¢ de classes econdmicas.,

SISTEMA DE PONTOS

Posse de itens

X \ Quantidade de Itens
0 1 2 3 4 ou+
Televisiio em cores 0 1 2 3 4
Rédio 0 1 2 3 A
Banheiro 0 4 S 6 7
Automdvel 0 k) 7 9 9
Empregada mensalista 0 3 4 4 A
Maguina de lavar 0 2 2 2 2
Videocassete ¢/ou DVD 0 2 2 2 2
Geladeira o R 4 - -
Freezer (aparelho independente ou parte da geladeira duplex) 0 2 2 2 2

Grau de Instrugado do chefe de familia

Nomenclatura Antiga Nomenclatura Atual
Analfabeto/ Primirio incompleto Anaifabeto/ Fundamental 1 Incompleto 0
Primério completo/ Ginastal incompleto  Fundamental 1 Completo / Fundamental 2 Incompleto i
Ginasial compieto/ Coleglal incompleto Fundamental 2 Completo/ Medio incompleto 2
Col ! teto/ S sor & " Médio ¢ leto/ S " : 4
Superior completo Superior Completo 8
CORTES DO CRITERIO BRASIL
Clasze Pontos
Al 42 - 46
A2 35.41
81 29-34
B2 23-28
(& | 18 - 22
c2 14-17
D 8-13
E 0-7
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ANEXO B -

Autorizacao do uso do FIM
------ Forwarded message ----------
From: Severine CUCHET <Scuchet@mapigroup.com>
Date: 2011-12-19 6:20 GMT-02:00

Subject: 24742_Family Impact Module_Brazil
To: sonia.enumo@pg.cnpg.br

Dear Sonia,

Thank you for sending the user agreement.

As per your request, please find attached the Portuguese version for Brazil of the
PedsQL Family Impact Module. Also attached is the scoring.

Please be informed that this module has been done by a local Brazilian team who has
respected the author’s requirements. Unfortunately, we cannot guarantee the quality of
the translation as we were not involved.

Your study being unfunded, this service is provided to you at no charge. | hope this
helps.

Wishing you all the best,
Best regards

Séverine

Season's Greetings! Please note that MAPI Research Trust will be closed from 26 to 30
December 2011.

Séverine CUCHET
Project Assistant - PRO Information Support

MAPI RESEARCH TRUST
27 rue de la Villette | 69003 Lyon | FRANCE

Tel: +33 (0)4 72 13 65 75 | Fax: +33 (0)4 72 13 66 82

Please visit our websites | www.mapi-store.com| www.mapi-
trust.org | www.proqolid.org | www.mapi-prolabels.org | www.mapigroup.com |

Before printing, think about ENVIRONMENTAL responsibility
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ANEXO C -

PARECER N°548.116 - CEP

P ['l' PONTIFICIA UNIVERSIDADE

. Plataforma
] - CATOLICA DE CAMPINAS - %M
LLALLY PUC/ CAMPINAS

FATHA B SN BIT 2

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Cuidadores familiares de pacientes oncolégicos pediatricos em cuidados paliativos:
Processo de enfrentamento

Pesquisador: Claudiane Aparecida Guimarées

Area Tematica:

Versao: 2

CAAE: 24581913.5.0000.5481

Instituicdo Proponente: Pontificia Universidade Catélica de Campinas - PUC/ CAMPINAS

Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Nuamero do Parecer: 548.116
Data da Relatoria: 07/03/2014

Apresentacao do Projeto:

Trata-se de um projeto de pesquisa de pos-graduagao (doutorado) em psicologia que tem por objetivo
avaliar a qualidade de vida do familiar envolvido em cuidados de pacientes oncolégicos (criangas ou
adolescentes), avaliando sua capacidade de superar as dificuldades inerentes ao processo de cuidar de
pacientes com cancer em condigdes terminais (cuidados paliativos). Para atingir os objetivos foram
delineados dois objetivos secundarios que s3o: (i) Identificar o impacto da doenga na familia do paciente
pediatrico e (ii) Descrever e analisar as principais estratégias de enfrentamento do cuidador principal de
pacientes pediatricos em cuidados paliativos. A metodologia a ser empregada apresenta as seguintes
informagdes relevantes: esta prevista a realizagdo de entrevistas com cerca de 3 cuidadores familiares
principais (de ambos os sexos) de criangas com cancer que tenham o prognéstico de cuidados paliativos e
sejam atendidos pela Organizagao dos Amigos Solidarios a Infancia e a Saude (OASIS) de Uberaba, MG; a
coleta de dados sera feita na prépria instituigdo ou na residéncia do cuidador principal, de acordo com sua
disponibilidade; serdo utilizados 04 instrumentos de coleta de dados, incluindo uma entrevista semi-
estruturada. Apresenta critérios de inclusédo e de excluséo.

Analise de dados envolvera uma andlise tanto qualitativa como quantitativa dos dados coletados
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por meio da descrigdo dos casos, da analise funcional das estratégias de enfrentamento dos problemas

associados com os cuidados dos pacientes e dos escores obtidos a partir testes psicolégicos especificos.

Os resultados esperados seriam o de identificar o impacto da doenca sobre a familia e quais as principais
estratégias de enfrentamento utilizadas para lidar com essa situagdo.

Objetivo da Pesquisa:
Obijetivo Primario: Descrever e analisar, segundo a Teoria Motivacional do Coping, o processo de

enfrentamento de cuidadores familiares de criangas e adolescentes com cancer, em Cuidados Paliativos.

Objetivos Secundarios:

a) Identificar o impacto da doenca sobre a familia do paciente pediatrico;

b) Descrever e analisar as principais estratégias de enfrentamento do cuidador principal de pacientes
pediatricos em cuidados paliativos.

Avaliacao dos Ri e Beneficios:

Riscos:

Considerando-se a natureza dos objetivos, poderdo surgir situagdes que requerem o acolhimento do sujeito
da pesquisa por um psicélogo. Este aspecto foi abordado apropriadamente pela pesquisadora que se coloca
a disposi¢ao dos participantes para uma eventual intervengéo psicolégica caso seja necessério.

Beneficios:

Os beneficios também foram apropriadamente descritos conforme transcri¢do do texto da proponente:
"Cada participante tera acesso aos resultados individuais da pesquisa e tera o beneficio direto de um
momento de escuta individual e a possibilidade de apropriar-se de estratégias para o controle do estresse.
A pesquisadora se colocara a disposi¢ao para orientagdo sobre qualquer divida ou expressdo emocional
que surgir durante o processo. Os resultados das avaliagdes estardo disponiveis € uma entrevista individual
podera ser agendada com os participantes que desejarem."

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:
O projeto aborda tema relevante considerando-se a condi¢éo de sobrecarga emocional que
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Continuago do Parecer: 548.116

enfrentam os cuidadores familiares de pacientes com céncer em situagdo de cuidados paliativos,
especialmente de criangas e adolescentes, que envolvem diretamente o pai e/ou a mae elou avos. Em sua
primeira versio foram identificadas pequenas falhas, as quais foram corrigidas e/ou readequadas, conforme
solicitagao do Comité de Etica. Desta forma, o texto correspondente 2 versao inserida na Plataforma Brasil
foi modificado conforme solicitado, com redugéo da introdugao, revisdo da metodologia e adequagéo do
desenho da pesquisa que estava idéntico ao resumo. Adicionalmente, a amostra esta adequadamente
descrita.

Consideragdes sobre os Termos de apresentagao obrigatdria:

Apresenta folha de rosto devidamente assinada pela Pro-Reitora de Pesquisa e Pés Graduagéo. O termo de
consentimento livre e esclarecido (TCLE) foi corrigido de acordo com as solicitagées.

Recomendagoes:

Sugere-se atentar para erros de digitagao e/ou de impressao no TCLE e demais documentos que possam
aparecer em fungao da versao do programa (WORD) que foi utilizado.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagobes:

Apos solicitagdes do Comité de Etica o projeto foi readequado e encaminhado com uma carta apontando as
solicitages e as agdes realizadas para adequagdo. Assim, consideram-se cumpridas as solicitagées.

Situacao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagdo da CONEP:

Nao

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Dessa forma, e considerando a Resolugéo no. 466/12, e, ainda que a documentag&o apresentada atende ao
solicitado, emitiu-se o parecer para o presente projeto: Aprovado.

Conforme a Resolugdo 466/12, é atribuigao do CEP ;acompanhar o desenvolvimento dos projetos, por meio
de relatérios semestrais dos pesquisadores e de outras estratégias de monitoramento, de acordo com o
risco inerente a pesquisag,. Por isso o/a pesquisador/a responsavel devera encaminhar para o CEP PUC-
Campinas os Relatérios Parciais a cada seis meses e o Relatério Final de seu projeto, até 30 dias apos o

seu término.

Endereco: Rodovia Dom Pedro |, Km 136

Bairro: Parque das Universidades CEP: 13.086-900
UF: SP Municipio: CAMPINAS
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APENDICE A -

Protocolo de Entrevista sobre Enfrentamento de maes de criancas e adolescentes com cancer baseada na escala
Motivational Theory of Coping [MTC-12] (Less, 2007)

Data:
Horério: Duracgéo:
Entrevistador:

Caodigo do participante:

|- Caracterizacdo do Cuidador e do Paciente

1. Identificacdo do Cuidador

1.1. Iniciais do nome:

1.2. Sexo: ( ) Feminino ( ) Masculino
1.3. ldade:

1.4. Estado Civil:

1.5. Filhos:

1.6. Escolaridade:

1.7. Profisséao:

1.8. Continua exercendo? ( ) Sim ( ) Nao
1.9. Quem € o provedor da casa?

1.10. Reside com o paciente? ( ) Sim ( ) Nao
1.11. Qual o nivel de parentesco com o paciente:

1.12. Hé& quanto tempo vocé é responsavel pelos cuidados oferecidos ao paciente:
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2. ldentificacdo do paciente:

2.1. Iniciais do nome:

2.2. Sexo: ( ) Feminino ( ) Masculino
2.3. Idade:

2.4. Escolaridade:

2.5. Diagndstico:

2.6. Data do diagnéstico: / /

2.7. Tratamentos realizados:

2.8. Numero de internacgdes:

2.9. Prognastico:

lI- Demanda (Identificacdo dos estressores)

1. “Considerando a situagdo de ter que cuidar de seu filho com cancer neste estagio da doenga, vocé poderia me dar
exemplos especificos de suas dificuldades?”
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I1l- Processo de enfrentamento

Questao geral: O que vocé tem feito para lidar com a situagao de cuidar de seu filho com cancer nesta fase da doenca?

(Fazer esta pergunta para cada “familia” de coping).
Tabela A5. Protocolo de entrevista sobre coping de cuidados paliativos

Estratégias de enfrentamento (O que vocé fez?) Avaliacao (appraisal) Func6es do coping Relagde
(D = desafio; A = ameaga) | s com
Familia de a) Estratégias de b) c) Topografia | d) e) Emocao f) Avaliagao da 9) process
coping enfrentamento Frequéncia daresposta Justificativas associada ao eficacia do Avaliacdo (o]
(0 =néo;5 = de coping para uso da coping coping pos-coping h) i) Com- | j) gdapta-
muito EE (Como vocé se (resolution) (Post- Rela- peténci | Auto- tivo -
frequente) sentiu ao agir (Como isto copingasses | ciona- | a nomia | (vide
assim?) terminou? sment) - (Se | _mento Tabela
Funcionou/ajudou? | pudesse, o DIA|D|A|D|A]|DJ
) que vocé
faria
diferente?)
1. Vocé acha que O quanto Como vocé A que vocé Como vocé se Como vocé avalia Se pudesse, b
Autoconfianga | pode lidar com vocé se sente | faz isso? atribui este sente em a forma como esta | vocé faria
essa situacdo de capaz de lidar sentimento de relagcdo a isso? | lidando com essa diferente?
cuidar de seu filho com essa ser capaz (ou situagao Como? X
com cancer? situacéo? nao) de lidar (ajudando/funciona
com a ndo)?
situacdo?
2. Buscade Para cuidar de seu O quanto Se sim, como Por que ou Como vocé se Vocé acha que Se pudesse, a
suporte filho, vocé procura voceé faz isto vocé procura para que vocé sente em buscar apoio Ihe vocé faria
por algum tipo de —buscar por essa busca relacdo a ajuda a enfrentar o | diferente? X
apoio ou ajuda apoio/ajuda? ajuda/apoio? ajuda/apoio? procurar problema? Como?
para lidar com ajuda/apoio?
essa situacao?
3. Resolucéo Vocé se empenha O quanto Como vocé Por que razéo Como vocé se Fazer isso, tem lhe | Se pudesse, a
de Problemas para resolver os voceé se buscaresolver | vocé busca(ou | sente em ajudado no cuidar vocé faria
problemas que empenha os problemas n&o) resolver relacdo a essa de seu filho? diferente?
surgem por cuidar para buscar gue surgem esse busca (ou n&o) Como? X
de seu filho com resolver por cuidar de problemas de resolver
cancer nesta fase esses seu filho? oriundos do esses
da doenca? problemas? cuidar? problemas?
4. Buscade Vocé tem buscado O quanto Como vocé Por que vocé Como vocé se Vocé acha que Se pudesse, a
informacéao informacdes sobre vocé busca busca essas busca essas sente depois procurar essas vocé faria
adoenga, o informacgdes? | informagdes? informagdes? de obter as informacoes lhe diferente? X
tratamento, o informacbes ajuda a enfrentar a | Como?

cuidar de seu filho?

gue buscou? situacao?
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Tabela A5 - Protocolo de entrevista sobre coping de cuidados paliativos(cont.)

Estratégias de enfrentamento (O que vocé fez?) Avaliacao (appraisal) Func6es do coping Rela-
(D = desafio; A = ameaga) | cOes
Familia de a) Estratégias de b) c) Topografia | d) e) Emocao f) Avaliagao da g) com
coping enfrentamento Frequéncia daresposta Justificativas associada ao eficacia do Avaliacdo process
(0=néo; 5= de coping para uso da coping coping pos-coping h) i) Com- | J) (o]
muito EE (Como vocé se (resolution) (Post- Rela- peténci | Auto- adapta-
frequente) sentiu ao agir (Como isto copingasses | ciona- a nomia | tivo -
assim?) terminou? sment) - (Se [ _mento (vide
Funcionou/ pudesse, 0 D|A|D|A|D]|A| Tabela
ajudou?) que vocé 3)
faria
diferente?)
5. Vocé considera O quanto Como vocé Por que vocé Como vocé se Reagir desta Se pudesse, c
Acomodagao/ gue aceita a vocé aceita reage a esta reage assim a sente reagindo | formatem lhe vocé faria
Ajustamento/ situacao de cuidar esta situacdo? esta situagao? assim? ajudado a diferente?
Adaptacgao de um filho com situacdo? enfrentar essa Como? X
cancer neste situacao?
estagio da
doenca?
6. Negociagao Vocé faz algum O quanto Sesim, de Por que vocé Como vocé se Agir assim tem Se pudesse, [«
planejamentoou voceé planeja que forma faz esses sente quando Ihe ajudado a vocé faria
acordo para lidar ou faz voceé se planos ou planeja (ou enfrentar essa diferente?
com a situag&o ou acordos (ou planeja/organi desta forma nao) dessa situagao? Como? X
com os problemas nao)? za para lidar (porque o forma?
gue surgem no com essa individuo pode
processo de cuidar situacéo? nao planejar)?
de seu filho?
7. Delegacéo Para cuidar de seu O quanto De que forma Por que vocé Como vocé se Agir desta forma | Se pudesse, b
filho nesta fase da vocé faz isso vocé faz isso prefere agir sente agindo tem Ihe ajudado vocé faria
doenca, vocé (delegar ou (citar a desta forma? assim? a enfrentar essa | diferente? X
prefere deixar que nao essa expressao que situagao? Como?
outros decidam ou funcéo)? 0 participante
facam por vocé? trouxer).
8. Isolamento Vocé tem se O quanto Se sim, em Se sim, por Como vocé Se afastar das Se pudesse, b
afastado das vocé tem feito | quais gue vocé sente ao agir pessoas, a vocé faria
outras pessoas nos | isso? momentos prefere, em assim? temajudado a diferente?
momentos dificeis? deseja ficar alguns enfrentar essa Como? X
sozinha? momentos, se situagao?
afastar de
outras
pessoas?
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Tabela A5 - Protocolo de entrevista sobre coping de cuidados paliativos (cont.)

Estratégias de enfrentamento (O que vocé fez?) Avaliacao (appraisal) Func6es do coping Rela-
(D = desafio; A = ameaga) | cOes
Familia de a) Estratégias de b) c) Topografia | d) e) Emocao f) Avaliagao da g) com
coping enfrentamento Frequéncia daresposta Justificativas associada ao eficacia do Avaliacdo process
(0=néo; 5= de coping para uso da coping coping pos-coping h) i) Com- | J) (o]
muito EE (Como vocé se | (resolution) (Post- Rela- peténci | Auto- adapta-
frequente) sentiu ao agir (Como isto copingasses | ciona- a nomia | tivo -
assim?) terminou? sment) - (Se [ _mento (vide
Funcionou/ajudo | pudesse, o D|A|D|A|D]|A| Tabela
u?) que vocé 3)
faria
diferente?)
9. Desamparo Neste momentodo | O quanto Como vocé Por que vocé Como vocé se Lidar com a Se pudesse, a
processo da acredita age age desta sente agindo situacao desta vocé faria
doenca de seu nisso? acreditando forma? assim? forma, tem lhe diferente?
filho, vocé acredita (ou ndo) que ajudado a Como? X
gue nao pode fazer nao pode enfrentar essa
nada a respeito da fazer nada situagao?
situagdo? nesta
situacéo?
10. Fuga Ha& momentos que Sesim, o Sesim, em Se sim, por Se sim, como Se sim, ter essa Se pudesse, a
vocé sente vontade | quanto sente gue momentos | que vocé tem vocé se sente vontade de fugir vocé faria
de fugir desta essa vontade | isso vontade de quando tem tem Ihe ajudado diferente?
situacéo? de fugir? acontece? fugir? vontade de a enfrentar a Como? X
Como vocé fugir? situagao?
pensa em
fugir?
11. Submisséo Neste processo da O quanto faz Em que Por que esse Como vocé se Ter esse Se pudesse, [«
doenca de seu iss0? momentos pensamento (0 | sente nestes pensamento vocé faria
filho, vocé fica isso mais que o momentos? constante tem diferente?
pensando sobre a acontece? participante Ihe ajudado a Como?
situacéo e Qual trouxer) é enfrentar a X
lembrando dela pensamento é | frequente? situagao?
constantemente? mais
constante?
12. Oposicéo Vocé acredita que O quanto Como vocé Se sim, por Acreditando Acreditar nisso Se pudesse, c
h& alguém acredita pensa nesta gue vocé nisso, como tem lhe ajudado vocé faria
responsavel por nisso? guestéo? responsabiliza vocé se sente? | aenfrentar a diferente? X
esta situagao? essa pessoa situagao? Como?
pela situacédo?
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Tabela 3. Relacao entre familias de coping e processos adaptativos (repetida)

Familia de coping

Funcéo da familia no processo
adaptativo

Processo adaptativo

Solucéo de problema
Planejar estratégias
Acéo instrumental
Planejamento

Busca de informacéo
Leitura
Observacao
Perguntar a outros
Desamparo
Confuséo
Interferéncia cognitiva
Exaustdo cognitiva
Fuga
Evitagdo comportamental
Afastamento mental
Negagdo
Pensamento desejoso

Ajustar agdes para ser efetivo

Encontrar contingéncias adicionais

a) Coordenar acoes e

Encontrar limites para agdo contingéncias do meio

Fugir de ambientes ndo contingentes

Autoconfianga

Regulacdo emocional
Regulacdo comportamental
Expressdo emocional
Aproximacao emocional

Busca de suporte

Busca de contato
Busca de conforto
Ajuda instrumental
Referéncia social

Delegacédo

Busca de suporte mal adaptativo
Reclamacao
Lamentacao

Autoculpa

Isolamento social

Afastamento social
Dissimulacao

Evitacdo de outros

Proteger recursos sociais disponiveis

Usar recursos sociais disponiveis

b) Coordenar a confianca
€ 0S recursos sociais

Limitacdo no uso de recursos disponiveis

Abster de contextos sem suporte

Ajustamento/Adaptacéo
Distracdo
Reestruturacdo cognitiva
Minimizagéo
Aceitacdo
Negociagéo
Barganha
Persuaséo
Estabelecimento de prioridade
Submissdo
Ruminacéo
Perseveragéo rigida
Pensamentos intrusivos
Oposicéo
Culpar outros
Projecéo
Agressao

Ajuste flexivel de preferéncia as
opgdes

Encontrar novas opgdes

c) Coordenar as
preferéncias e opcoes

Desistir das preferéncias disponiveis

Remover obstaculos

Fonte: Dados baseados na tabela do artigo de Skinner e Zimmer-Gembeck (2007, p. 126). Traducéo livre de Ramos (2012, p. 64)

para uso na pesquisa.
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APENDICE B -

ID:
DATA:

RESPOSTAS DE AUTO-RELATO DE PAIS AO ESTRESSE - (PTC)

Esta é uma lista de coisas que pais de criangas com cancer as vezes acham estressantes ou um problema
com o qual lidar. Por favor, circule o nimero indicando o quéo estressante as seguintes coisas tem sido

para vocé nos Ultimos seis meses.

Nem um Um Mais ou Muito
pouco pouco menos

a. N&o saber se o cancer do meu filho vai melhorar. 1 2 3 4
b. Os efeitos do tratamento do meu filho — como isso mudou 1 2 3 4
sua aparéncia e seu comportamento, o quanto isso incomoda
ou faz meu filho se sentir mal.
c. Conversar com meu filho sobre cancer. 1 2 3 4
d. N&o ser capaz de ajudar meu filho a se sentir melhor. 1 2 3 4
e. Discutir com meu filho a respeito de tomar remédios e 1 2 3 4
outros tratamentos.
f. Entender a informacao a respeito do cancer e tratamentos 1 2 3 4
médicos.
g. Conversar com meus outros filhos, familia e amigos a 1 2 3 4
respeito do cancer.
h. Ter menos tempo e energia para os meus outros filhos 1 2 3 4
e/ou esposo(a).
i. Necessitar de mais ajuda e apoio de minha familia e 1 2 3 4
amigos.
j. Pagar as contas e despesas da familia. 1 2 3 4
k. Preocupacéo em relagdo ao meu trabalho ou ao trabalho 1 2 3 4
de meu marido ou minha esposa.
I. Outro: 1 2 3 4

problemas.

Nenhum Um pouco Algum

1 2 3

Muito

Circule o nimero que mostra quanto controle vocé geralmente acha que vocé tem sobre esses

Abaixo temos uma lista de coisas que as pessoas, as vezes, fazem, pensam ou sentem quando alguma
coisa estressante acontece. Todas as pessoas lidam com problemas do seu préprio modo — algumas
pessoas fazem muitas coisas desta lista ou tém muitos desses sentimentos, outras pessoas apenas fazem
OU pensam em um pouco Nessas Coisas.

Pense em todas as partes estressantes de ter um filho com cancer que vocé indicou acima. Para cada
item abaixo, circule um nimero de 1 (nem um pouco) a 4 (muito) que mostra o quanto vocé faz ou sente
essas coisas quando se tem os problemas de ter um filho com cancer como os que vocé indicou acima.
Por favor, deixe-nos saber sobre tudo que vocé faz, pensa e sente, até mesmo se vocé ndo acha que isso
ajuda tornar as coisas melhores.

O quanto vocé faz em relacgéo a isso?

QUANDO VOCE LIDA COM O ESTRESSE DE TER UM Nem um Um Maisou | Muito
FILHO COM CANCER: pouco pouco menos

1. Eu tento ndo sentir nada. 1 2 3 4

2. Quando eu lido com o estresse de ter um filho com cancer, eu 1 2 3 4
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passo mal do estbmago ou tenho dor de cabega.

3. Eu tento pensar em diferentes modos de mudar ou resolver a
situacéo.

Escreva um plano que vocé

pensou:

4. Quando eu enfrento o estresse de ter um filho com céncer, eu
ndo sinto nada, & como se eu ndo tivesse sentimentos.

5. Eu gostaria de ser mais forte e menos sensivel, para que as
coisas fossem diferentes.

6. Eu fico lembrando o que aconteceu com o cancer do meu
filho ou ndo consigo parar de pensar sobre o que pode
acontecer.

7. Eu deixo alguém ou alguma coisa saber como eu me sinto.
(lembre-se de circular um nimero) —

Marque todos com o0s quais Vocé conversa:

[Jconjuge/companheiro(a) [Jamigo

[Imédico [Jirm&o(3) [Imembro do clero [Imeus
filhos [Ipais

[Jenfermeira [Iterapeuta/conselheiro

['nenhum dos anteriores

8. Eu decido que eu estou bem do jeito que eu estou, embora eu
ndo seja perfeito.

9. Quando eu estou com outras pessoas, eu me comporto como
se o cancer do meu filho nunca tivesse acontecido.

10. Eu simplesmente tenho que me afastar de tudo quando eu
estou lidando com o estresse de ter um filho com céncer.

11. Eu lido com o estresse de ter um filho com cancer desejando
que isso desaparecesse, que tudo desse certo.

12. Eu fico realmente apreensivo ao lidar com o estresse de ter
um filho com céncer.

13. Eu percebo que eu simplesmente tenho que viver com as
coisas do jeito que elas sdo.

14. Quando eu estou enfrentando o estresse de ter um filho com
cancer, eu simplesmente ndo posso estar perto de nada que me
lembre o0 que esta acontecendo.

15. Eu tento ndo pensar sobre isso, esquecer tudo sobre isso.

I

16. Ao enfrentar o estresse de ter um filho com cancer, eu
realmente ndo sei 0 que eu sinto.

17. Eu pego ajuda a outras pessoas ou coisas ou pec¢o ideias
sobre como tornar as coisas melhores. (lembre-se de circular
um numero) —

Margue todos com os quais Vocé conversa:

[lconjuge/companheiro(a) [lamigo

[Jmédico [Jirmao(a) [Jmembro do clero [ Imeus
filhos [Ipais

[Jenfermeira [terapeuta/conselheiro

['nenhum dos anteriores

18. Quando eu estou tentando dormir, eu ndo consigo parar de
pensar sobre os aspectos estressantes de ter um filho com
cancer, ou eu tenho sonhos ruins com o cancer do meu filho.

19. Eu digo para mim mesmo que eu consigo passar por isso ou
que eu vou estar bem.

20. Eu ponho para fora meus sentimentos. (lembre-se de
circular um numero) —

Eu faco isso: (marque tudo que vocé fez.)
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[Jescrevendo em meu diario []desenhando/pintando
[reclamando para desabafar

[Isendo sarcastico/zombando

[louvindo musica [ Isocando um travesseiro
[Jexercitando [Jgritando

[Ichorando [Inenhum dos anteriores

21. Eu consigo ajuda de outras pessoas ou coisas quando eu
estou tentando entender como lidar com meus sentimentos.
(lembre-se de circular um nuimero) —

Marque todos aos quais VOcé recorreu:

[Jamigo
[Imembro do clero ['meus

[Jconjuge/companheiro(a)
[Imédico [irm&o(3)
filhos [Ipais
[Jenfermeira [terapeuta/conselheiro
[ 'nenhum dos anteriores

22. Eu simplesmente néo consigo enfrentar o estresse de ter
um filho com céncer.

2

3

4

23. Eu gostaria que alguém simplesmente viesse e levasse para
longe os aspectos estressantes de ter um filho com céancer.

1

2

3

4

Vocé ja fez a metade. Antes de continuar seu trabalho, volte a primeira pagina para relembrar os
aspectos de se ter um filho com cancer que tém sido estressantes para vocé ultimamente. Lembre-se

de responder as perguntas abaixo sobre essas coisas.

relacdo a isso?

O quanto vocé faz em

QUANDO VOCE LIDA COM O ESTRESSE DE TER UM Nem um um Maisou | Muito
FILHO COM CANCER: pouco pouco menos

24. Eu faco alguma coisa para tentar solucionar os aspectos 1 2 3 4
estressantes de ter um filho com céncer.

Escreva uma coisa que voceé fez:

25. Pensamentos sobre o cancer de meu filho simplesmente vém 1 2 3 4
a minha cabeca.

26. Quando eu estou lidando com o estresse de ter um filho com 1 2 3 4
cancer, eu sinto isso em meu corpo. (lembre-se de circular um

numero) —

Marque tudo que acontece:

[Jmeu coracdo dispara

[Jeu sinto calor ou fico suado

['minha respiracéo acelera

[Jmeus musculos ficam tensos

[Jnenhum dos anteriores

27. Eu tento me afastar de pessoas e coisas que me fazem sentir 1 2 3 4
chateado(a) ou me lembram os aspectos estressantes de ter um

filho com céncer.

28. Eu ndo me sinto eu mesmo(a) quando eu estou lidando com 1 2 3 4
0 estresse de ter um filho com céncer, é como se eu estivesse

longe de tudo.

29. Eu simplesmente aceito as coisas como elas sdo e sigo com 1 2 3 4
a vida.

30. Eu penso em coisas felizes para tirar de minha mente os 1 2 3 4
aspectos estressantes de ter um filho com cancer ou ndo pensar

em como eu estou me sentindo.

31. Quando alguma coisa estressante relacionada ao meu filho 1 2 3 4

ter cancer acontece, eu ndo consigo parar de pensar em como
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eu estou me sentindo.

32. Eu consigo compaixao, compreensao ou apoio de alguém.
(lembre-se de circular um nuimero) —

Marque todos aos quais VOcé recorreu:

[Jconjuge/companheiro(a) [Jamigo

[Jmédico [irm&o(3) [Jmembro do clero [Imeus
filhos [pais

[enfermeira [terapeuta/conselheiro

[Inenhum dos anteriores

33. Quando alguma coisa estressante relacionada ao meu filho
ter cAncer acontece, eu ndo consigo controlar sempre o que eu
faco. (lembre-se de circular um nimero) —

Marque tudo o que acontece:

[Jeu ndo consigo parar de comer

[Jeu fago coisas perigosas

[Jeu ndo consigo parar de falar

[Jeu tenho que me manter consertando/checando coisas
['nenhum dos anteriores

34. Eu digo para mim mesmo(a) que as coisas poderiam ser
piores.

35. Minha mente simplesmente fica vazia quando alguma coisa
estressante relacionada ao meu filho ter cancer acontece, eu ndo
consigo pensar em nada.

36. Eu digo para mim mesmo(a) que isso ndo importa, que isso
ndo é um grande problema.

37. Quando eu enfrento as situacBes estressantes de ter um filho
com cancer, de imediato eu me sinto realmente: (lembre-se de
circular um numero) —

Marque tudo que vocé sente:

[Jcom raiva [Itriste [ Ipreocupado/ansioso

[lapavorado [ nenhum dos anteriores

38. E realmente dificil me concentrar ou prestar atencéo quando
alguma coisa estressante relacionada ao fato de meu filho ter
cancer acontece.

39. Eu penso nas coisas que eu estou aprendendo por ter um
filho com cancer ou em alguma coisa boa que vira disso.

40. Ap6s alguma coisa estressante relacionada ao meu filho ter
cancer acontece, eu ndo consigo parar de pensar no que eu fiz
ou disse.

41. Quando situagBes estressantes por ter um filho com cancer
acontecem, eu digo para mim mesmo(a) “que isso ndo é real.”

42. Quando eu enfrento as situagdes estressantes de se ter um
filho com céncer, eu acabo simplesmente ficando a toa ou
dormindo muito.

43. Eu mantenho minha mente protegida de situacdes
estressantes por ter um filho com céncer através de: (lembre-se
de circular um numero) —

Marque tudo o que vocé faz:

[J exercicios [Icompras [lassistir TV  [Ileitura
[J dedicar-se a um hobby [louvir musica
['nenhum dos anteriores

44. Quando alguma coisa estressante relacionada ao meu filho
ter cancer acontece, eu fico chateado(a) com coisas que
normalmente ndo me incomodam.

45. Eu fago alguma coisa para me acalmar quando eu lido com o0
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estresse de ter um filho com cancer. (lembre-se de circular um
numero) —

Marque tudo o que vocé faz:

[respiro profundamente [Irezo [Jcaminho
[Jougo musica [fago um intervalo
['medito [ 'nenhum dos anteriores

46. Eu simplesmente me “congelo” quando eu estou lidando
com as situacdes estressantes de ter um filho com céncer, eu
néo consigo fazer nada.

47. Quando coisas estressantes relacionadas ao meu filho ter
cancer acontecem, eu, as Vezes, ajo sem pensar.

48. Eu mantenho meus sentimentos sob controle quando eu
tenho que fazer isso. Depois, libero meus sentimentos quando
eles ndo vdo tornar as coisas piores.

49. Quando alguma coisa estressante relacionada ao meu filho
ter cancer acontece, eu ndo consigo ter tempo para fazer as
coisas que eu tenho que fazer.

50. Eu digo para mim mesmo que tudo vai dar certo.

I

51. Quando alguma coisa estressante relacionada ao meu filho
ter cAncer acontece, eu ndo consigo parar de pensar sobre o
porqué disso estar acontecendo.

52. Eu penso em como rir disso, para que isso ndo pareca tdo
mau.

53. Meus pensamentos comecam a passar rapido quando eu
enfrento situacOes estressantes de se ter um filho com céancer.

54. Eu imagino alguma coisa realmente divertida ou excitante
acontecendo na minha vida.

55. Quando alguma coisa estressante relacionada ao meu filho
ter cAncer acontece, eu fico tdo chateado(a) que eu ndo consigo
lembrar 0 que aconteceu ou o que eu fiz.

56. Eu tento acreditar que isso nunca aconteceu.

I

57. Quando eu estou lidando com o estresse de ter um filho com
cancer, as vezes eu ndo consigo controlar o que eu faco ou digo.
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APENDICE C

Descricdo do processo de validagéo linguistica do instrumento
Respostas de Autorrelato de Pais ao Estresse — Cancer — Responses to

Stress Questionnaire — Cancer [RSQ-CA- PTC]

O primeiro passo foi a traducdo do instrumento do inglés para o portugués,
por dois tradutores (Tradutor A e B). Essas traducdes e as versdes originais em
inglés foram enviadas a outros dois tradutores profissionais (Tradutor C e D),
sem experiéncia em Psicologia. Os Tradutores C e D revisaram as traducdes e
fizeram sugestdes de mudancas. Os Tradutores A e B consideraram as
sugestdes e alteraram as questdes, quando acharam necessario.

No momento seguinte, houve a avaliacdo de juizes da segunda verséo
(instrumento traduzido e reformulado na primeira versdo). O material foi
enviado para quatro psicélogos bilingues, com conhecimento aprofundado em
enfrentamento e Psicologia da Saude. Os psicélogos, aqui denominados juizes,
apreciaram o instrumento quanto a clareza de linguagem, pertinéncia pratica e
tedrica. Alteracbes foram sugeridas e acatadas quando necessario. Além dos
psicélogos, dois professores bilingues (portugués-inglés) avaliaram o
instrumento quanto a clareza de linguagem. Suas consideracfes também
foram ponderadas.

Em seguida, foi realizada a avaliacdo de participantes (Terceira Versao) — A
segunda verséo do instrumento foi aplicada a uma amostra de 10 cuidadores
de criangas com cancer, que receberam a explicacdo sobre o objetivo da

pesquisa, a descricdo da escala e alguns exemplos. Os itens do instrumento
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foram lidos um a um para os pais, individualmente. As entrevistas duraram, em
média, 15 minutos. Durante a entrevista, quando os cuidadores apresentaram
davidas sobre certas questbes, esses itens foram marcados para serem
revistos e reformulados. Depois de aplicar todo o instrumento na amostra
prevista, as questdes identificadas como problematicas foram revistas, as
alteracbes necessarias para adaptar os itens foram realizadas, resultando na

terceira versdo do instrumento (APENDICE C).

A estrutura geral do RSQ-CA-PTC esta na Figura B1.

Engajamento com - Resolugdo de Problemas

Controle Primdrio [EE——

- Regulagdo Emocional

(3 familias) - Expressdo Emocional.

- Pensamento positivo
- Reestruturagdo cognitiva
- Aceitagao

- Esquiva

Voluntario Engajamento com
(3 categorias, 10 Controle Secundario L]
familias) (3 familias)

Respostas ao Desengajamento
estresse (4 familias)

(19 familias X 3
itens =57
comportamentos de - Ruminagdo

coping) e . - Pensamentos intrusivos
ngajamento
£ - L - EXcitacdo fisiologica
(5 familias) - :
- Excitagdo emocional

Involuntdrio o o
- Acdo involuntaria

- Negagdo
- Pensamento fantasioso

- Distragdo

(2 categorias, 9
familias)

- Entorpecimento emocional

Desengajamento - Interferéncia cognitiva
(4 familias) - Paralizagdo

- Fuga.

Figura B1. Esquema das categorias de respostas ao estresse do RSQ (Connor-Smith et al.,

2000).
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APENDICE D

Protocolo de Entrevista Semiestruturada - PES

Data:
Horario: Duracéo:
Entrevistador:
Cédigo do participante:
1) Identificacdo do Cuidador
1.1 Iniciais do nome:
1.2. Sexo: ( ) Feminino ( ) Masculino
1.3. ldade:
1.4 Estado Civil:
1.5. Filhos:
1.6. Escolaridade:
1.7. Profissao:
1.8. Continua exercendo? ( ) Sim ( ) Nao
1.9. Quem € o provedor da casa?
1.10. Reside com o paciente? ( ) Sim ( ) Nao
1.11. Qual o nivel de parentesco com 0  paciente:
1.12. Ha quanto tempo vocé é responsavel pelos cuidados oferecidos
ao paciente:

2. ldentificacdo do paciente:

2.1.
2.2.
2.3.
2.4,
2.5.
2.6.
2.7.

2.8.
2.9.

Iniciais do nome:

Sexo: ( ) Feminino ( ) Masculino
Idade:
Escolaridade:
Diagnastico:
Data do diagnéstico: / /

Tratamentos realizados:

Numero de internacgdes:
Prognastico:

3. Questdes abertas:

3.1.

Para vocé o que representa cuidar de seu filho?

3.2.

No momento, quais sao suas principais necessidades?
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3.3. Quais os sentimentos mais presentes nesta fase da doenca do
paciente?

3.4. O que vocé acha que causou a doenga do seu filho?
3.5. Quéo grave vocé imagina que a doenca do seu filho?
3.6. O que representa, para vocé, o prognostico de seu filho ou seu

filho estar em Cuidados Paliativos?

3.7. Nesta fase da doenca do seu filho, o tem levado a pensar na
morte? De quem?

3.8. O que vocé tem feito para se cuidar?

3.9. H& mais alguma coisa que vocé gostaria de acrescentar sobre o
gue discutimos?
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APENDICE E -

PONTIFICIA UNIVERSIDADE CATOLICA DE CAMPINAS
PROGRAMA DE POS-GRADUAGAO EM PSICOLOGIA

Termo de Consentimento livre e esclarecido

| - Dados de identificacdo do sujeito da pesquisa e/ou do seu representante legal

1 — Nome do Participante:

RG n°: Sexo: MF Data de nascimento:
Endereco:
Cidade: CEP:

Telefones DDD:
2 — Representante legal:

RG n°: Sexo: MF Data de nascimento:
Endereco:
Cidade: CEP:

Telefones DDD:
Documento que comprove 0 parentesco:

Il — Dados sobre a pesquisa cientifica

1 — Titulo do protocolo de pesquisa: Cuidadores familiares de pacientes

oncoldgicos pediatricos em Cuidados Paliativos: processo de enfrentamento

2 — Pesquisadores/ orientadores:  Ms. Claudiane Aparecida Guimaraes;
Prof2. Dra. S6nia Regina Fiorim Enumo.

Il - Informacgbes

Vocé esta sendo convidado a participar desta pesquisa que pretendeestudar as
estratégias de enfrentamento utilizadas por pessoas que cuidam de criangas e
adolescentes com cancer,em fase decuidados paliativos.

A participacdo sera voluntaria, com o devido consentimento por escrito de cada
um, para o uso dos dados coletados.Os participantes ndo serdo identificados,
guardando-se o sigilo pessoal na divulgacdo das informacdes. Os resultados da
pesquisa serdo descritos na tese de Doutorado em Psicologia da aluna Claudiane
Aparecida Guimardes, como um dos requisitos para a obtencéo do titulo de Doutor em
Psicologia do Curso de Pés-Graduagao da PUC - Campinas, sob a orientagcéo da Dra.
Sonia Regina Fiorim Enumo. Poderdo ser apresentados em congressos e publicacfes
cientificas, também respeitando o sigilo pessoal.

A participacdo nesta pesquisa ndo traz complicacbes e os procedimentos

utilizados seguem normas éticas, ndo oferecendo riscos previsiveis. Concordando em
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participar, sua participacdo sera preenchendo quatro instrumentos para avaliar o
impacto da doenga na familia,um roteiro de entrevista para conhecer sua vivéncia no
ato de cuidar, outro instrumento para conhecer como vocé esta enfrentando a situacao
de lidar com uma doenca grave e por ultimo um para conhecer o seu nivel
socioecondmico. Para registro dessas informacdes sera utilizada a gravacao de audio,
caso vocé concorde.

Ao participar desta pesquisa vocé tera acesso ainformacgfes e/ou orientacdes
sobre como lidar com situacdes dificeis na area da saude.

Vocé tem a liberdade de se recusar a participar e pode se recusar a continuar
participando em qualquer fase da pesquisa, sem ter qualquer prejuizo. Vale ressaltar
gue vocé nao terd nenhum tipo de despesa por participar desta pesquisa.

O Termo de Consentimento devera ser assinado em duas vias, ficando
umadela com vocé.

Este projeto foi avaliado e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisas com
Seres Humanos da PUC-Campinas, o qual devera ser contatado para o
esclarecimento de duvidas de carater ético, no telefone (19)3343-6777, e-mail:
comitedeetica@puc-campinas.edu.br, endereco Rod. Dom Pedro |, km 136, Parque
das Universidades, Campinas-SP, CEP: 13086-900, horario de funcionamento de
segunda-feira a sexta-feira, das 08h00 as 17h00. Demais davidas relativas a pesquisa
deverdo ser esclarecidas diretamente com a pesquisadora Claudiane Aparecida
Guimaraes, pelos nameros (19) 9-8826-1624 e (34) 9976-1275.

IV — Consentimento pds-esclarecido
Tendo em vista todas as informacdes apresentadas anteriormente e

atentamente lidas por mim, eu, de forma livre e esclarecida, concordo em participar da

pesquisa descrita.

Data: / [ 2014.

Assinatura do participante

Assinatura da pesquisadora e n° de registro profissional
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APENDICE F -

Descrigbes do procedimento de coleta de dados com as mées

Descricdo do procedimento de coleta de dados com a Mae M1 - Délia

Foram realizadas duas sessfes, com a duracdo de 3h30min, para a coleta
de dados com a Dalia, totalizando 1hora e 55 minutos de gravagédo em audio.

Com a mae, por contato telefénico, ficou agendado o primeiro encontro no
hospital — Sesséo 1, pois a crianca estava internada para a realizagdo de mais
uma sessao de quimioterapia. Neste momento, Dalia jA se mostrou interessada
em participar da pesquisa e verbalizou a importancia de ter profissionais
interessados em escutar 0 que as maes passam neste periodo.

No dia anterior a Sesséo 2, foi efetuado contato telefonico para relembrar e
confirmar o combinado, mas a mae explicou que o filho estava tendo alta
hospitalar, e pediu que nos encontrassemos em sua residéncia. Assim, o
encontro aconteceu no dia seguinte. Com a psicologa do OASIS, fomos
recebidas pela avé (materna) do paciente e logo reconhecemos que se tratava
da residéncia dela e que a Dalia e seu filho, desde o inicio do tratamento,
estavam morando com ela, pois, assim, teriam mais ajuda e apoio, tanto da
mae, como da irmd da Ddlia, que também mora no mesmo local. Foi a
oportunidade de conhecer um pouco a participacédo e o envolvimento de todos
da familia, inclusive do pai que chegou a residéncia durante a coleta de dados
e fez questdo de comentar o quanto todos tém feito de tudo para atender as
necessidades da crianca.

Tanto a avdé como a tia demonstraram necessidade de conversar, relatar o
gue elas tém feito para aliviar o sofrimento da crianca, mostraram como toda a
casa € preparada para quando a crianca sai do hospital, apontando a
variedade na preparacdo de alimentos de que a crianca gosta, vasta opc¢ao de
brinquedos e eletrbnicos para distrai-lo e o envolvimento de outras pessoas
significativas para a crianga, amigos intimos e a madrinha. Apos esse momento

de interagdo, a psicologa da OASIS concentrou sua atencdo na crianca, que
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permaneceu no quarto, e eu pude, em uma sala reservada, ficar a sés com a
mae.

Nesse caso, a coleta de dados com M1 aconteceu nessa Unica sessao, com
duracgéo aproximada de 3h30min, durante a parte da manh&, com um pequeno
intervalo para um lanche que foi preparado pela avé da crianca. Era possivel
perceber o cansago da mée pelo tempo que permaneceu no hospital, como
também o alivio por estarem em casa. Dalia demonstrou tranquilidade e
serenidade ao narrar suas vivéncias, emocionou-se ao relembrar alguns fatos
especificos, mas seu discurso era de gratiddo e esperanca, por acreditar que a
situacao poderia ser muito pior.

Descricdo do procedimento de coleta de dados com a Mae 2 - Horténcia

Para a coleta de dados com M2, foram levantadas a efeito 3 sessoes,
com uma média de 1 hora e trinta minutos cada, totalizando 2 horas e 24
minutos de gravacao.

O primeiro contato com a Horténcia aconteceu no hospital, onde a
crianca encontrava-se internada, durante a coleta de dados, com outra mae
participante da pesquisa. Apresentei-me e expliquei que, por intermédio da
OASIS, estava realizando uma pesquisa com as maes atendidas pela
instituicdo. Neste momento, foi explicado o objetivo da pesquisa e o
procedimento, e foi feito o convite. A mée aceitou participar do estudo e ficou
acordado que eu entraria em contato para marcarmos uma data apropriada, ja
gue o seu filho poderia receber alta a qualguer momento.

Na semana seguinte, foi feito o contato telefénico, e a mde se mostrou
bastante agitada, nervosa e disse que ndo poderia participar da pesquisa no
momento, pois havia recebido a noticia da recidiva da doenca do filho e que
nao tinha condicBes emocionais para conversarmos no momento. Coloquei-me
a disposicao, caso pudesse ajudar de alguma forma.

Transcorridas duas semanas, tive a oportunidade de encontra-la
novamente no hospital, durante a coleta de dados com outra mae que tinha o
filho internado também. Mas pude perceber, por sua agitacdo, que nao era o
momento adequado para aborda-la. Na semana seguinte, reencontramos nos e
0 convite para participar da pesquisa foi refeito, e a mae aceitou em marcar um

horario — Sessaol.
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A coleta de dados aconteceu em 2 sessdes no hospital, com duracao
média de 2 h/sesséo, com o0 apoio da psicologa do OASIS, que, nesse periodo,
permaneceu com a crianga no quarto; enquanto eu e a mae buscamos, no
hospital, um local mais reservado. Na Sessdo 2, apdés o preenchimento do
TCLE, foi aplicado o CCEB, a FIM e parte do RQS-PTC; na Sesséo 3, os
demais instrumentos (finalizagdes do RQS-PTC, MCT-12, PES).

M2 é uma mulher muito ativa, na busca constante de solugdes, que vao
além dos cuidados praticos com a crianca. Ela realiza campanhas envolvendo
amigos, familia, comunidade, politicos para conscientizacéo e participacdo da
sociedade para a doacdo de sangue e de medula. Nas sessdes, além das
interrupcbes em decorréncia das demandas da crianca e pelos procedimentos
hospitalares, ocorreram também devido aos constantes contatos telefonicos e

pelas redes sociais de pessoas envolvidas nessas campanhas.
Descricdo do procedimento de coleta de dados com a Mae 3 - Magnolia

A coleta de dados com M3- Magndlia foi feita em 2 sessbes de 2 hs cada,
totalizando 2horas e 12 minutos de gravag¢ao em audio.

O primeiro contato com Magndlia foi por telefone, em que foi explicado o
motivo do contato, e foi apresentada de forma resumida a pesquisa, sendo,
entdo, feito o convite. A mde se mostrou interessada e disse, entusiasmada,
gue gostaria de compartilhar sua experiéncia com outras maes, que essa seria
sua forma de retribuir a graca pela cura do filho. Pediu que o encontro fosse
marcado na OASIS e pontuou que néo gostaria de que o filho participasse. Foi
explicado que ele ficaria ha companhia da psicéloga da instituicdo, durante o
periodo da coleta de dados. A mae informou que iria buscar ajuda na OASIS
para o filho, por acreditar que ele estava apresentado problemas de
relacionamento. Isso foi explicado para a psicologa da instituicdo, que,
prontamente, se organizou para o atendimento da crianca.

Na Sessdo 1 da M3-Magndlia, apés as apresentacdes, a crianca seguiu
para atendimento junto a psicéloga da OASIS e, em uma sala reservada, pude
ficar a s6s com a mae, que se mostrou animada por poder participar deste
estudo, pontuando, novamente, que gostaria de que sua vivéncia fosse
compartilhada com outras maes que passam pelo que ela passou. Nesta

Sessdo 1, apos a assinatura do TCLE, foi aplicado o CCEB, a FIM e o RSQ-
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PTC. Na Sesséo 2, finalizou-se a coleta com a aplicacdo dos outros dois
instrumentos (PES e o MTC-12). Antes de iniciar a Sesséo 2, a mde contou
gue sua participagdo na pesquisa possibilitou-lhe relembrar de toda jornada da
doenca, mas, agora, sem dor, e que isSsO representava para ela uma
‘redencao”; emocionou-se e agradeceu pela oportunidade. Naquele momento,
ressaltei 0 quanto era importante sua participacdo, tanto para mim, quanto para
o resultado geral da pesquisa, o quanto suas informacgdes poderiam propiciar a
obtencdo de novas intervencdes que pudessem contribuir para auxiliar outras

maes.
Descricdo do procedimento de coleta de dados com Mae 4 - Kattleya

Com M4-Kattleya, foram realizadas 9 sessdes, sendo as 6 primeiras
sessOes no hospital e 3 Ultimas em sua residéncia, totalizando 5 horas e 12
minutos de gravacdes em audio.

Apoés contato telefénico, com uma breve explicacédo sobre a pesquisa, foi
agendado com M4- Kattleya um horario no hospital, ja que a crianca
encontrava-se internada. No dia combinado, a psicologa da OASIS e eu fomos
para o hospital. Ao entrar no quarto, deparei-me com a imagem da méae, do
lado da cama do filho que dormia, bordando uma peca de roupa. Ela nos olhou
e, com um sorriso discreto, nos recebeu. Quando perguntada como eles

117

estavam, ela respondeu: “.. indo, ndo posso dizer que estou bem”, sendo
perceptivel seus olhos inchados. Quando perguntei pelo filho, ela apontou a
porta, indicando que ndo desejava falar perto da crianca. Neste momento, o
filho despertou e ndo nos recebeu bem, parecendo nervoso. Ele permanece no
guarto com a psicologa Poliana, enquanto eu e a mae fomos para parte
externa, mas ndo pudemos nos afastar muito, pois a crianca ndo aceitava a
auséncia da mae. Havia uma parte da parede em vidro, onde permanecemos
para que a crianga pudesse ver a mae.

Mesmo antes de explicar qualquer aspecto sobre a pesquisa, M4 comecou
a relatar sua vivéncia nos ultimos dias, o que os médicos disseram, como foi a
trajetéria da doenca, as possibilidades mal sucedidas de transplante, a
gravidez e sua relagdo com o filho. Em alguns momentos, a mée parava de

falar, pensava um pouco, por vezes, chorava, mas manteve uma postura firme
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e forte. Nao havia uma linearidade na narrativa da mae, mas era um discurso
carregado de muita emocgéo.

Essa Sessdo 1 teve a duracdo de, aproximadamente, uma hora, com
interrupcdes pelas chamadas do filho, para coleta de exame clinico e a
chegada do pai que foi levar um frango assado, pois era o desejo do filho
naquele dia. Foi explicado o objetivo da pesquisa, 0 procedimento e a
importancia de sua participagédo, firmamos o acordo de nos encontrarmos na
préxima semana. Perguntei se havia alguma coisa que eu poderia fazer para
ajuda-la e ela respondeu: “ndo ha nada que alguém possa fazer”. Validei sua
fala, mas afirmei que estaria a disposicéo caso precisasse.

Na Sessao 2, apos a assinatura do TCLE pela M4-Kattleya, foi aplicado o
CCEB e a escala FIM, tendo a duracao de aproximadamente 2 horas. A coleta
de dados foi realizada entre muitas interrup¢cdes devido as demandas do filho e
de procedimentos no hospital. Na Sessao 3, foi aplicado o RSQ-PTC, e teve
duracéo de 2 horas. Aléem das interrup¢des normais, durante a sessao, a partir
de alguns itens do instrumento, M4 fazia comentéarios sobre sua vivéncia e foi
permitido que ela expressasse seus sentimentos; fato que ocorreu em todas as
sessoes.

Na Sesséo 4, nao foi possivel a presenca da psicologa da OASIS, pois ela
estava de férias; em razéo disso, foi impossivel aplicar qualquer instrumento,
pois a crianca, a todo momento, chamava pela mée. Neste dia, foi realizado um
procedimento médico, que exigiu 0 envolvimento de varias pessoas da equipe
médica, ja que a crianca ndo permitia a coleta do exame de sangue. Pude
acompanhar, do lado de fora (pelo vidro), o sofrimento, o choro, os gritos da
crianca que pedia por socorro por ndo querer fazer o exame. A mae e toda a
equipe buscava negociar uma solucao, destacando-se a firmeza da mae e do
médico para concluir o procedimento.

Na Sessdao 5, foi aplicado o PES, com duracédo de 1h30min, com a ajuda da
psicéloga, que ficou com a crianca no quarto. Na Sesséao 6, foi aplicado o MTC-
12, também com o auxilio da psicéloga Poliana. Foi explicado a mae que
tinhamos encerrado a coleta dos dados; mas, como havia sido explicado antes,
eu ficaria a disposicdo e se ela permitisse, continuaria em contado com a

familia. A mae aceitou, agradeceu, verbalizou que esses encontros estavam
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ajudando-a muito, pois ela contava com alguém para conversar. Dessa forma,
ficou agendada a proxima sesséo, que aconteceria na residéncia da familia.

A Sessao 7, 8 e 9, como previsto, teve lugar aconteceu no domicilio, onde
éramos esperadas por todos da familia. Nessa oportunidade, tivemos a
possibilidade de conhecer o irmao do paciente, de 2 anos de idade. Nesses
encontros, a psicéloga Poliana providenciou brincadeiras e jogos que
envolviam os irmdos. Assim, a mae e eu tivemos mais privacidade para
conversar.

Na Sessédo 7, houve a participacdo do pai, momento em que foi possivel
perceber sua necessidade de também poder expor seus sentimentos e como
ele estava reagindo a essa situacdo. Ele relatou que muitas de suas atitudes
nao iam ao encontro com as da mae, o que, as vezes, gerava conflitos; mas,
gue ambos buscavam todas as formas possiveis para atender as necessidades
do filho; e que, mesmo ante um prognoéstico ruim, eram movidos pela
esperanca na fé.

Na penultima sessdo, a mae demonstra satisfacdo por estar com as
criancas em casa, mas reconhece a crescente debilidade do filho, que
apresenta dores nas pernas, cansaco. No seu discurso, fica presente a
esperanca de que esses fatos sdo passageiros e que o filho ira reagir bem. O
pai chega em casa no final da sessdo para o almoco, mas ndo temos
oportunidade de conversar.

A sessdo 9 também aconteceu sem a presenca do pai. Além da escuta
atenta, das orientacdes possiveis para o momento delicado, o encontro foi
marcado pela despedida, ja que eu viajaria para o exterior, para participar do
Estagio de Doutorado-Sanduiche. Ainda foram feitos dois contatos telefénicos,
um pela méae, que pedia orientacdo apds uma crise do filho que a fez vivenciar
a possibilidade de morte deste, a crianca teve uma crise, foi sedada e a equipe
médica pontuou que, provavelmente a crianca ndo sairia daquele quadro.
Kattleya pontua que ndo estava preparada para a partida do filho. O outro
contato foi feito pela pesquisadora, para verificar a situacdo da mae, que se
mostrou mais tranquila, pois a crianca estava melhor, consciente, ficou
perceptivel a retomada de esperanca de que a crianga se recuperaria.

A partir das redes sociais, pude acompanhar a distancia essas maes que

concordaram em dar noticias sobre a continuidade do tratamento. Apds o
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retorno do exterior, em agosto de 2014, entrei em contato com todas as maes
pelas redes sociais e telefone para ter noticias.
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APENDICE G -

Categorias PES - Protocolo de entrevista semiestruturada

Para vocé o que representa cuidar de seu filho

Maes Respostas Interpretacéo
“‘Representa muito, porque tem Protecao.
Dalia uma vidinha que eu tenho que Re§ponsabilidade
M1 cuida.” Cuidado
Preocupacéao
“Uma bengéo”. Oportunidade de crescimento.
A Misséo
Horlt/el,';ma Sentimento de importancia na vida
de alguém;
Religiosidade
“Ahhhhhh, eu me sinto feliz, Sentimento de prazer em cuidar.
sabe? De poder ajudar o meu Valoriza¢do nas pequenas
Magndlia filho, de fazer o melhor para ele. atividades do dia-a-dia.
M3 Sabe que eu sinto alegria até Satisfacéo
fazer a comida para ele? Eu Sentimento de valorizacdo
sinto.....” (cuidado) para o outro
Kattleya “Tudo. Para cuidar dele eu largo A pr_()pria vida.
tudo, eu larguei tudo.” Abdicacao
M4 . .
O outro como prioridade na vida
Categorias:

O cuidado possibilitando crescimento mutuo: sua vida / nosso amor. (M1, M2, M3)
Meu filho, minha Unica prioridade (M1, M2, M3, M4).

No momento, quais sdo suas principais necessidades?

Maes Resposta Interpretacéao
“...Eu queria tanto descansar, vocé | Tempo para si mesma;
Dalia ndo tem nocdo. Esquecer de tudo... | Descansar.
M1 eu tinha muita vontade. Mas ai eu Alivio momentaneo
penso nele.” Vontade de fugir de tudo
“A cura do meu filho.” A mae ndo consegue pontuar
algo para ela, o bem do filho
Horténcia representa o atendimento de
M2 suas proprias necessidades.
Dificuldade em olhar para si;
O outro como prioridade
“As vezes eu esqueco de olhar Necessidade de se cuidar fisica e
para mim, sabe?...”; emocionalmente (cuidados
“... eu quero cuidar um pouco de médicos, cuidados com a
Magnélia | mim agora....”; aparéncia, cuidados
M3 “... 0 que eu mais preciso, o que eu | psicologicos).
mais busco e o que eu mais preciso | Dificuldade em olhar para si;
é ta em paz comigo mesmo....” O cuidado do outro ocupa todo
espago, tempo e pensamento;
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Necessidade de auto-cuidado

“Ai, eu ndo tenho necessidades,
porque eu ndo esquento mais

Um abandono de si mesma, a
mae ndo consegue pontuar suas

Kattleya | comigo, eu ndo preocupo mais proprias necessidades;
M4 comigo.” O outro como prioridade;
N&o existo mais como um
individuo.
Categorias:

O outro além de mim: quando o cuidar € maior do que o meu existir (M2, M3, M4)
A necessidade negada: esquecendo de si mesma (M1, M2, M4)

Quais 0s sentimentos mais presentes nesta fase da doencga do paciente?
Maes Resposta Interpretacéo
“Sao tantas emoc¢des. No comeco foi | Mistura de sentimentos e
Dalia de pensar por que ele?” guestionamentos sobre a
M1 porque da doencga;
Sentimento de injustica.
“Sao tantos, varia o momento.” Mistura de sentimentos que
Horténcia mudam de acordo com 0s
M2 fatos do dia-a-dia;
Instabilidade emocional.
Magnélia ‘Fé e esperanca....” C_onfor_ta.da pelo momento que
M3 vivencia; _
Preciso acreditar no melhor
“E como se eu tivesse uma bomba Incerteza do momento que
relégio, com pavios bem curtos, causa inseguranca;
Kattleya . . : )
M4 preste a explodir a qualquer In_stabllldade emoglonal,
momento.”; Vivo com medo e insegura.
“.... eu fico nervosa, insegura.”
Categorias:

Turbilhdo de emocgdes: a vivencia diaria do cuidador (M1, M2, M3, M4)
Busca de Respostas: quando a vivéncia gera perguntas. (M1, M4)

O que vocé acha que causou a doenca do seu filho?

Maes Respostas Interpretacéo
Dalia “...Né&o sei se foi fator genético, eu j& me perguntei | Causa genética;
M1 muitas vezes....” Duvida
“Ahhh, s&o tantos fatores, né? Primeiro para mim, & | Explicacao religiosa.
A o resgate....”; Destino
Horténcia | . Lo .
M2 .. eu acho que em primeiro lugar é essa par{e
espiritual, que é um resgate, uma coisa que tinha
que vir para o aprendizado mesmo.”
Magnélia ““Eu venho me pgrguntapdo issp ha muito tempo....”; Causas do meio
M3 . eu tinha mania de d/_etas, dieta para emagrecer. ar_nblente e
Ai eu trabalhava em dois empregos, ndo comia alimentacdo
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direito e eu engravidei dele trabalhando no bloco
cirargico do hospital....”

inadequada;
Culpa.

Kattleya | “Eu acho que é porque tinha que acontecer.....” Como um acaso.
M4
Categorias:

Meu filho, minha responsabilidade. (M1, M2, M3)
Obra do acaso: fomos escolhidos (M2, M4)

Quaéo grave vocé imagina que a doencga do seu filho?

Méaes Respostas Interpretacéo
“Nossal!l Muito....”; Reconhece a gravidade,
“... a gente ja ndo sabia como é que era e teve 0s | isso causa medo e se
Dalia casos dos meninos que recidiram, entao a gente apoia na fé;
M1 tem muito medo, embora a gente tenha muita Apesar da incerteza, se
fe...” apoio na melhor
possibilidade.
“Quéo??? Muito. Mas para Deus nada é Reconhece a gravidade
~ . | impossivel.” e se apoia na fé;
Horténcia L
M2 Coloc_:q na religiosidade a
possibilidade de
melhora.
Magnélia “.. eu acho assim que grave é muito,~ é mL_/ito Rec_onhece a gra_vidade;
M3 grave essa doenca, muito mesmo, nao existe nem | O pior que poderia
palavra para falar o tanto que é grave....” acontecer.
“Néo sei avaliar direito assim... porque... antes eu | Reconhece a gravidade,
relacionava com morte, depois eu soube que tinha | mas evitacdo se faz
Kattleya | tratamento, hoje ja fica mais dificil, eu ndo tenho presente devido o
M4 uma real concepgéo.” momento que vivenciam;
O pior que poderia
acontecer.
Categorias:

Reconhecer e administrar: a busca pelo conforto emocional (M1, M2, M3, M4)
Quando as palavras sao insuficientes para expressar a angustia (M1, M3, M4)

O que representa, para vocé, o progndstico de seu filho (frente a cada fase)?

Mées Respostas Interpretacéo
“E muito bom, porque o primeiro progndstico que a Reconhece que a
Dalia gente tinh_a, com um cancer agressivo, raro, que ele ia si_tuac;éo poderia ser
ML sofrer mL'uto,' embora ,qug ele sofre, mas é menos do pior;
gue o primeiro prognéstico.” Conformada com o
prognéstico
“Nossal!!l E dificil expressar em palavras o que a gente | Busca constante de
.. | sente né? Mais uma batalha a ser vencida, vamos por | solugéo;
Horlt/Tznma assim.” Otimismo,
persisténcia.
Magnolia | “... A cura, por completo. Que essa é uma etapa que Finalizagdo de mais
M3 eu vou ter que finalizar, que foi o tratamento, agora a uma etapa no
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manutengdo...”

processo da doenca,;
Otimismo

“Os médicos ja me disseram que ndo tem nada para
fazer por ele... para mim ainda tem muito, porque

Reconhece a
possibilidade da

Ka't\ﬂjya tem Deus, ndo é hora de desistir ndo, nunca desisto.” | finitude e busca o
apoio na fé;
Relutante
Categorias:

Crenga no futuro. (M1, M2, M3, M4)
Vida de cuidador: uma luta diaria (M2, M3, M4)

Nesta fase da doenca do seu filho, o tem levado a pensar na morte? De quem?
Maes Respostas Interpretacéo
Dalia “Néo, isso néo.” Nega o pensar ha morte;
M1
~ __._ | “Wem na minha cabeca.”. Pensa na propria morte.
Horténcia | . ” i i
Na minha. Como se a vida do filho
M2 A
‘ dependesse da prépria vida.
Magnolia | “Tem....”; “As vezes eu penso na minha Pensa na morte de ambos;
M3 penso na dele...”
“Tem.”; Pensa na morte do filho e
Kattleya | “Na dele, fico insegura, com medo dele ir tem receio de que ele sofra;
M4 embora e eu ndo poder fazer nada, de ajudar
ele...”
Categorias:

Pensar na existéncia da vida para esquecer a possibilidade da morte (M1)
Quando a minha finitude reflete no outro: e agora quem cuidara dele? (M2, M3)
Medo da impoténcia diante da dor do filho: 0 que mais posso fazer? (M4)

O que vocé tem feito para se cuidar?

Mées Respostas Interpretacéo
“Nada. Dedicacgéo toda dele.” Os cuidados exclusivamente
Dalia para o filho;
M1 Abdicar das proprias vontades,
Vivo para ele.
“Nao ficar pensando, deixar as coisas ir Evita o sofrimento antecipado,
acontecendo, tentar n&o sofrer por através da distracéao;
antecipacgéo....”; Busca se cuidar para ficar bem
Horténcia | “.. eu tento alimentar melhor.... e cuidar o para cuidar do filho;
M2 maximo que eu posso....”; Pontua que a prioridade de
“Mas neste momento é ele.” cuidados é para o filho;
Abdicar das préprias vontades,
Vivo para ele
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“Para mim cuidar??? (risos)....”; O se cuidar soa estranho, mas
Magnolia | “.. hoje eu fiz minha meditacdo de manha, busca o cuidar emocional;
M3 porque isso me ajuda a me cuidar....” Faco algo para estar melhor para
meu filho.
“Nada. T6 gorda, feia, barriguda, cabelo feio, | Os cuidados exclusivamente
Kattleya ta tudo ruim....”; ) para o filho; o
M4 “.. tenho que me preocupar com ele... A_bdlcar das proprias vontades,
vivo para ele
Categorias:

O ato de cuidar voltado para o outro: uma prioridade escolhida (M1, M2, M3, M4)
Quando o que realmente importa € ele: a abnegacdo do auto cuidado (M1, M2, M3,
M4)

Ha mais alguma coisa que vocé gostaria de acrescentar sobre o que discutimos?
Maes Respostas Interpretacéo
Dalia “Néo.” N&o acrescentou nada.
Horténcia | “eu acho que eu ja falei tudo.” N&o acrescentou nada.
Magnolia | “.. eu acho assim, que é muito importante a gente Pontua a importancia da
ter uma fé, ndo importa qual a religido que vocé espiritualidade no
tenha, ndo importa, porque Deus é um so....” enfrentamento da
doenca;
Kattleya | “N&o. Eu ndo gosto de falar em morte ndo.” Pontua a dificuldade de
falar na morte;

Categorias:
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APENDICE H -

MTC-12- Protocolo de Entrevista sobre Enfrentamento de mées de criangas e adolescentes com cancer baseada na escala
Motivational Theory of Coping Theory of Coping

Avaliacéo do grupo
O QUE ESTA EM VERMELHO SAO INTERPRETACOES DA PESQUISADORA A PARTIR DAS FALAS DAS MAES
Mae: Délia — M1
Demanda apresentada (dificuldades): lidar com emocional pessoal e do filho — “As vezes de lidar com emocional, eu acho muito complicado,

eu sempre tive essa coisa, agora entdo.”; “... as vezes, eu tenho que ser dura com ele, embora eu sei que ele precisa também extravasar esse
momento dele, mas isso me doi, mas eu tenho que ser dura.”

Méae: Horténcia — M2
Demanda apresentada (dificuldades): lidar com os efeitos colaterais do tratamento, com a burocracia do sistema de saude e falta de material
hospitalar — “.... as dificuldades sdo as que véo acontecendo, dos efeitos colaterais da quimioterapia, é... falta de material no hospital...”;

y e

Esse tipo de coisa me agonia, me deixa agoniada, eu acho que as coisas ndo caminham como deveriam caminhar, espera acontecer primeiro,
depois que acontece ndo tem mais recurso.....”.

Mae: Magnoélia — M3
Demanda apresentada (dificuldades): Dificuldades financeiras — “... a gente tem um pouco de dificuldade financeira ainda. Ainda nao
conseguimos nos organizar...”.

Mae: Kattleya — M4

Demanda apresentada (dificuldades): N&o atender as demandas do outro filho — “... a minha dificuldade € so com o0 meu outro filho la de fora,
eu ndo poder ajudar ele...”.
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Estratégias de enfrentamento (O que vocé fez?)

Avaliacédo (appraisal)

Maes E.E Frequén Topografia da resposta de coping Justificativas Emocao associada ao coping Avaliacao da Avaliacéo p6s-
(sim/n eficacia do coping
o) cia coping
Familia de coping - AUTOCONFIANCA
Délia Sim 4 “Eu tento enfrentar. Eu tenho que passar por isso mesmo” “Amor e Deus....” Sofrimento — “As vezes déi, viu! | Sim Néo faria
Muito dolorido, as vezes diferente.
Aceita a responsabilidade Amor maternal incomoda”
Horténcia Sim 5 “Com fé em Deus” “..... a confianca de que Deus é muito justo” Amparada Sim Nao faria
diferente.
Uso da fé. Justi¢a Divina Protegida
Magnélia Sim 5 Se programando e se organizado para as atividades diarias | “.....6 o amor que eu sinto por ele” Se sente feliz, til. Sim Nao faria
— “... entdo eu me programo....” diferente.
Amor maternal Satisfacéo, sensacéo de ser util.
Assumir responsabilidade, seu papel
Kattleya Sim 5 “Quando eu fico muito nervosa, eu deixo ele um pouco e | “..em todo o momento que ele precisou, | “Eu me sinto mal e desesperada, | Sim Né&o faria
saio de perto..”. independente de ta vomitando, de t4 como se diz um | mas eu tento ndo passar para ele.” diferente.
vivo morto, eu sempre tive ali do lado dele, se eu ndo
Busca de calma para lidar com a situagéo. tivesse condigbes eu néo tinha conseguido”. Omite sentimentos para proteger o
filho.
Arcal/enfrenta o seu papel de mae
Familia de coping - BUSCA DE SUPORTE
Dalia Sim 45 “Eu tento conversar.”; “Sé a familia, o apoio da familia, dos “Para eu me sentir bem, revigorar as energias.” “Tranquila”. Sim Nao faria
amigos, da familia entdo é essencial.”; “... eu rezo muito.” diferente.
Busca de seguranca —
Através do didlogo com pessoas significativas e oragéo.
Horténcia Sim 5 — “A minha mée, no centro espirita, no tratamento espiritual, | “Para ajudar eu filho.” “Normal..... Para mim é tranquilo.” Sim Nao faria
nos amigos, na familia, na campanha, com muita gente.” difertente.

Contado com as
comunidade religiosa)

redes de apoio (familia, amigos,

Bem estar do filho.

N&o especifica uma emocéo,
considera que se sente normal.

209




Magnélia Sim 4 “Ajuda psicolégica. E também estou saindo mais com | “Para ele se relacionar melhor com o mundo, né? | “Eu me sinto assim.... capaz.”; “Eu | Sim Néo faria

ele....." * Com as pessoas, com o proximo né?” me sinto assim, uma boa mae, diferente.
sabe?”
Ajuda profissional para o filho. Hoje o foco é a crianca e ndo | Propiciar maior interagéo do filho com o meio social.
a doenga, a busca em fazer diferente Sensagdo de competéncia no seu
papel de mae
Kattleya Nao X X “..eu ndo senti que eu tive o que eu precisava, “..ndo busco mais ajuda para | Sim Nao faria
entdo eu aprendi a lidar com a situacdo do meu | cuidar dele, porque sempre foi s6 diferente.
jeito.” noés dois.”
O sentimento de insucesso/fracasso em outros | Indiferenca — buscar ou ndo a
momentos, a desestimula buscar ajuda. ajuda nédo acrescenta em nada seu
papel de cuidadora. Emogéo
associada a recusalrejeicdo de
usar esta estratégia.
Familia de coping - RESOLUCAO DE PROBLEMAS
Daélia Sim 4 “Eu vou atrés dos médicos, eu converso sabe? Vou atrés da | “Para melhorar ele assim, da um alivio para ele.” “Tranquila assim,.....” Sim Néo faria
enfermeira.” diferente
Bem estar do filho.
Busca de orientacéo profissional
Horténcia Sim 5 “Correndo atras da solugéo....” “Para ajudar ele.” “Obrigagcdo cumprida.” Sim Nao faria
diferente.
Busca outras opcdes para tratamento, faz campanhas. Propiciar bem estar para o filho. Cumprindo seu papel de méae.

Magnélia Sim 4 “ buscando meio de resolver da melhor maneira | “Uai, para viver em paz.” “Me sinto esforgada”. Sim Nao faria

possivel.....” diferente.
Consciéncia tranquila por cumprir seu papel. Reconhece seu empenho em

Busca resolver o problema com o0 esposo ou com resolver a situagéo.

profissionais da satde.

Kattleya Sim 5* “Primeira coisa eu procuro a doutora e converso com ela. O | “Porque eu acho que tem que ser solucionado, tem | “Eu sinto bem, bem tranquila.” Sim Né&o faria
que pode fazer o que ndo pode, 0 que eu posso fazer para | que resolver, ndo pode ficar deixando para depois.” diferente.
melhorar, para ajudar ele, para ele ficar bem....”; Se sente mais segura.

Determinagdo para resolver os problemas que
A busca pelo bem estar e alivio do sofrimento do filho | surgem.
através das orientagGes da médica.
Familia de coping — BUSCA DE INFORMAGAO
Dalia Sim 45 “Pela internet e pelos médicos.” “Porque eu quero ver como é o tratamento dele....” “.... Mais tranquila.” Sim Nao faria
diferente.
Questionamento com os profissioanais e pela internet. Para conhecer a doenca, o tratamento, para se | Se sente mais segura.
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prevenir aos fatos.

Horténcia Sim 5 “Pesquisas na internet, pesquisas nos hospitais, conversar | “Ajudar o meu filho”. “Depende, se a informacédo foi | Sim Nao faria
com os médicos, conversar com outras maes que ja valorosa eu sinto que nossa... diferente.
passaram ou que estdo passando por isso, coisas assim.” Ajudar o filho, se antecipando aos fatos para se gracas a Deus eu consegui, uma

prevenir. vitéria. Agora se ndo foi pelo
Didlogo com a equipe, com outras maes. Busca pela menos eu sinto que tentei.
internet. Obrigagdo cumprida.”
Cumprindo seu papel se sente
satisfeita.

Magnélia Sim 35 “Uai, assisto programas que falam sobre isso, que hoje em “Para eu fazer o melhor, da melhor maneira | “Eu sinto que estou fazendo a | Sim Nao faria
dia tem muito, né? Assim... muita leitura também, internet | possivel, sabe? Mas também néo fico psicada ndo! | coisa certa, assim... porque eu diferente.
também. Quando eu estou em divida mesmo, eu busco na | Eu busco fazer de uma forma que ndo agride | fago da melhor maneiro possivel,
internet, eu tenho varios amigos médicos também, se eu | ninguém, né?....” né?....”
ficar com alguma duvida, eu vou e pergunto.”

Busca informagbes na midia, na internet, pela leitura. | para fazer o melhor pelo filho e por ela. Confortada, realizada por cumprir
Conversar com médicos. seu papel de mae.

Kattleya Sim (¥) 3 “Eu pergunto para a doutora, qual é os efeitos, o que pode | “Para eu ndo ser pega de surpresa, ndo gosto de “Preparada’. Sim “Né&o sei, porque
acontecer, ela me fala. Se eu ndo ficar satisfeita com tudo o | surpresa.” eu procuro fazer
que ela falou, eu vou na internet e procuro, 0 complemento. Mais segura. tudo da forma
Com a médica responsavel e pela internet (complementar | para se preparar e se antecipar ao evento, evitando que fica melhor
informagdes da médica). sofrimento para o filho. para ele, se eu

ver que ele esta
bem eu fico mais
tranquila.”
Mudaria se fosse
para o beneficio
do filho.

Familia de coping — ACOMODAGAO / AJUSTAMENTO / ADAPTAGAO

Délia Sim 5 “Porque o que Deus coloca para vocé ndo vai para porta de | “Porque eu falei: ‘ninguém vai passar por mim’, né?” “E um pouco tranquilo, um pouco | Sim Nao faria
ninguém, porque o que vocé tem que passar, vocé tem que | Aceitacdo sem delegar a responsabilidade a outro. conturbado, agitado. E os dois diferente.
passar mesmo, néo resolve. Entdo tivemos que encarar.” extremos assim.”

Turbilh&o de emogdes.
Assumindo a responsabilidade, aceitado os fatos.

Horténcia Sim 5 “Lutando.” “Porque é a unica forma de vencer.” (*) “Obrigagcdo cumprida.” Sim Nao faria

diferente.

Aceitando sem acomodar.

Aceitacéo.

Dever de mée.
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Magnélia Sim 5 “... Forte. Eu me sinto forte, muito forte, as vezes eu até “.... Porque eu me sinto uma vitoriosa. ..... ” “Vitoriosa e feliz.” Sim Néo faria

tenho orgulho de mim, sabe? Assim... eu ndo acho mais diferente.
e ) o h ) ) ) .

nada dificil hoje. Hoje eu ndo acho. ... Realizada pelas conquistas alcangadas. Satisfag&o.

Aceitagdo, autoconfiante.

Kattleya Sim 5 “N&o reajo muito bem n&o, eu aceito mas e tudo, mas..... eu | “N&o sei explicar ndo, as vezes eu fico confusa até | “N&o sei explicar ndo, é muito | A mae acha que Nao faria

fico sentindo muito falta do Neguinho” comigo. Tem hora que nem eu sei o que estou | dificil. Eu sinto mal por ndo poder | agir assim ndo diferente.
pensando, principalmente quando eu fico nervosa, | ficar com os dois, mas também eu | tem ajudado a

Afirma aceitar a situacdo de cuidar do filno mas aponta a | fica tudo bagungado.” ) ndo me sinto tdo mal, porque eu | enfrentar a

dificuldade por deixar o outro filho a cuidados de terceiros. Demonstra dificuldade em assumir que no momento | sei que o outro tem muita gente | situag&o.
prefere ficar com o filho que mais precisa de seus | para cuidar e o Zico ngo.”
cuidados. Confuséo ao que sente, mistura de

sentimentos.
Familia de coping — NEGOCIAGAO
Dalia N&o X X “Muitas vezes vocé planeja e nada da certo.” X X X

Afirma viver o momento, resolvendo o que surge,
sem planejamento.

Horténcia Sim 5 “Entdo de tudo isso, independente da cura ou nédo, eu | “..mas se ele me ensinar e ensinar o Sécrates dele | “Amparada.” Sim Na&o faria
conversei com Deus e converso sempre pedindo a | crescer, dele merecer a cura, ele crescer com a diferente.
oportunidade, com cura ou sem cura, eu.. eu.. eu.. | consciéncia de ajudar, de ser (til aqui, entdo talvez | se sente protegida e amparada
assumir um compromisso diante de Deus de alguma forma | da esse merecimento, de cura para ele, entdo n@o € | por Deus.
contribuir pelo préximo, pessoas que estdo na mesma | bem uma moeda de troca, € uma consciéncia, mas
situagdo ou outras situacdes diferentes, principalmente | ao mesmo tempo um pedido....”
crianga, eu assumi isso e vou cumprir, independente do que
acontecer. Reconhece a situagio como forma de aprendizagem.

Busca aceitar a vontade de Deus, independente de seus
pedidos serem atendidos ou n&o.
Magnélia Sim 3,5 “Eu me programo sim, para cuidar dele eu criei rotinas, “Assim... eu criei rotinas, me organizei mais assim, | “Me sinto bem, me sinto feliz, | Sim “Poderia melhorar

né ?u’.

“Eu fago acordo sim, eu fago acordo com meu marido,
sabe? Para ele me ajudar mais nas coisas, com o préprio
Rodriguinho mesmo, sabe? Eu faco muito acordo com ele,
eu fagco assim... vocé fazendo desse jeito é um jeito certo.”
Assume prioridades para 0 momento, houve reorganizacao
na rotina da familia.

uma para eu ter uma vida melhor, uma para sobrar
mais um pouco de tempo para eu ficar perto dele.”
Reorganizando as atividades tem mais tempo para o
filho.

ainda quando o resultado é bom.”
Realizada, mais tranquila.

em algumas
coisas, em alguns
aspectos.”

Busca novas
formas de lidar
com a situacao
presente.
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Kattleya Sim “Eu fago acordos com meu filho, se ndo... ndo funciona’. “Eu ndo fico fazendo muitas expectativas ndo, | “As vezes eu tento fazer uma coisa | Sim. Néo faria
“Eu planejava muita coisa para nés, mas depois a gente vai | fazendo muita...., sonhando muita coisa ndo.” que nédo da certo, ai eu fico mais diferente.
meio que deixando essas coisas de lado.”; frustrada, prefiro nem planejar.”
“Vivendo um dia depois do outro, sem muito planejamento, | “Vivendo um dia depois do outro, sem muito | Evita se frustrar néo criando
sem muita expectativa l& na frente.” planejamento, sem muita expectativa la na frente.” expectativas e  vivendo o
Faz acordos com a crianga para lidar com situagdes dificeis. momento.
Mas pontua que nesta fase vive cada momento sem muita Define as prioridades do momento sem criar
expectativa e planejamento. :
expectativas.
Familia de coping — DELEGACAO
Dalia Nao X “..tem que ser eu mesma, eu que sou a mée dele, | “As vezes tem sobrecarga, muita | Sim. Nao faria
entdo.... é eu que tenho que acompanhar, né?” sobrecarga.” diferente.
Cansada e sobrecarregada.
Por assumir como papel de mée.
Horténcia Nao “.... eu que t6 acompanhando o que ele sente com cada | “Pelo bem do meu filho, porque eu conhego mais, eu | “Obrigagdo cumprida.” Tem ajudado a Nao faria
medicamento, com cada sintoma, entdo ndo tem como ndo | té mais junto, entdo eu sei as dificuldades dele, das enfrentar a diferente.
ser eu, tem que ser eu, a ndo ser alguma coisa maior | facilidades, eu sei, entéo fica melhor para ele.” Dever de mae cumprido. situagéo.
mesmo, que é o caso da médica....”
Por ser a pessoa que melhor conhece o filho.
Por ser a pessoa que mais acompanha e conhece a
crianga.
Magnélia Nao “Eu prefiro eu mesma decidir.” “Ahhh, eu acho assim, que eu t6 fazendo o melhor.” “Ahhh, ndo me sinto muito bem | “Ahhh, ajuda, | Afirma que se
Confiante no que faz. ndo, eu queria confiar mais, | assim... eu fico | pudesse faria
~ . ) 5 : ~ ’ h <
N&o delega as decisdes e os cuidados aos outros. sabe?E delegar”mals funcdes para | confiante de que Ejlferentel :
outras pessoas. vai dar tudo Delegaria mais
Reconhece que poderia delegar | certo, porque eu | funcdes para
algumas responsabilidades para | fiz certo, né? | outras pessoas.”
outras pessoas. Mas no fundo,
no fundo, eu
posso deixar as
outras pessoas
fazerem um
pouco mais.”
Afirma que tem
ajudado, mas
reconhece que
poderia  aceitar
ajuda de outras
pessoas —
Kattleya Nao “Tudo que for fazer com ele me pergunte. N&o deixo fazer | “Para proteger ele. Porque existe muito erro e é | “Eu acho que sou super protetora Afirma que ajuda | Nao faria
nada....” nesses erros que 0s meninos vai. N&o s6 os | demais.” agindo assim. diferente.
meninos, os adultos também.”
Todas as situacdes sd@o avaliadas e aprovadas pela mae, Reconhece a super protecdo mas
ndo permitindo intervencdes que anteriormente tenha sido | Para proteger o filho de possiveis erros médicos.
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discutida com a médica responsavel. Isto se apresenta se sente satisfeita.
também no contexto familiar —
Familia de coping — ISOLAMENTO
Dalia Sim 2,5 “Ahhh, quando esta bem critico assim. A noite, sabe? Se eu | “As vezes eu fico muito preocupada com isso sabe? | “.....eu fico com d6 dele, sabe? De | Sim Nao faria
pudesse queria ficar sozinha assim....”; “Quando ele esta | Querer ter meu momento assim...” eu estar pensando isso e ele diferente.
passando mal, eu tenho vontade de ficar sozinha. Mas na precisa de mim e eu t6 pensando
hora eu penso: ‘Nac‘) posso deixar ele, preciso... tenhp que | se sente culpada por desejar se isolar. nisso, em mim, me sinto egoista, a
ter forgca para mim ajudar ele, porque ele precisa de mim.” palavra certa é essa.”
Desejo de ficar sozinha em momentos criticos, quando a Se sente culpada e egoista por
crianga nao esta bem. desejar ficar sozinha.
Horténcia Nao 0 “Olha ndo é um afastar, mas em alguns momentos, devido | “Para evitar mais conflitos.” “Obrigagdo cumprida.” Sim Na&o faria
as situagcdes que vieram surgindo as vezes eu mantenho diferente.
uma c_erta d|stan~0|a, mas para evitar cpnfus~ao,,pafa Nao | poupar o filho de mais conflitos. Acredita estar fazendo o melhor
prejudicar, mas néo que eu isolo ele da situagéo, & para néo para o filho, se sente satisfeita.
piorar. Entdo no modo geral ngo.”
Evitando algumas pessoas.
Magnélia Nao 2 “Me afastei. Mas hoje estou me aproximando mais, antes eu X “Me sinto melhor, porque dava a Nao faria
preferi afastar. Hoje eu consigo estar com outras impressdo que eu estava se diferente.
pessoas....” escondendo do mundo, sabe? N&o
€ assim, né? A gente tem que ser
Busca de mais contato social. social, né?
Satisfacdo por estar com outras
pessoas.
Kattleya Sim 5 “Eu sempre afastei. Sempre fui tratada diferente. Depois | “Eu prefiro ficar sozinha. Porque € um momento que | “Eu me sinto bem. N&o tdo bem | Sim Néao faria
que ele ficou doente, ai a gente nem sai mais, assim....” é muito dificii para mim e eu ndo gosto de | como eu gostaria, mas eu me sinto diferente.
conversar.” melhor do que falar e as pessoas
“Eu sempre estive afastada. Eu sempre fui o patinho feio.” Prefere a soliddo principalmente nos momentos | me falar coisas que ficar la dentro
Se sente sozinha e afirma que esse isolamento, | dificeis, por exemplo, quando recebeu o prognostico | de mim e vai ser pior do que eu
principalmente da familia, sempre existiu — que sempre foi | fechado. ficar sozinha. Eu prefiro ficar
assim. sozinha.”
Evita o contato para ndo escutar o
gue nao deseja.
Familia de coping -DESAMPARO
Dalia Nad 0 “... eu posso fazer, eu posso conversar, rezar...” “Porque eu acredito sabe? Que vai melhorar, ja | “Muito bem” Sim Nao faria
melhorou!!l! Cada vez vai melhorando mais.” Se sente bem por acreditar que diferente.
“Com pensamentos positivos.” sempre pode fazer algo pelo filho.
Esperanca de que a situacao vai melhorar.
Acredita poder sempre fazer algo.
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Horténcia Nao “Eu posso sim, eu t6 fazendo a campanha, buscando | “Porque é o Unico recurso que eu vejo”. “Obrigagdo cumprida.” Sim Néo faria
solugdes de tratamento e o que vier, né? Pesquisando diferente.
sempre. Posso. Talvez no consiga, mas eu t6 tentando.” Por no se acomodar com a situagéo. Papel de mae.
A méde se mostra ativa no processo, buscando solugdes
para os problemas que surgem.
Magnélia Néo “Procurando realizar as coisas da melhor maneira possivel.” | “Para obter um resultado melhor.” “‘Bem.” Sim Néo faria
diferente.
Busca fazer o melhor para o filho. Busca de solucdes adequadas. Satisfacao.
Kattleya Nao “Eu sei que eu ndo posso fazer nada, em relagdo aos | “Eu acho que é porque eu sou mae.” “Eu sinto bem, porque eu tenho | Sim Nao faria
medicamentos dele, mas enquanto eu tiver vida e tiver muita esperanga ainda, de que ele, diferente.
forga, eu vou lutar.” Amor materno. como sempre, vai dar a volta por
cima......”
Reconhece sua impoténcia mas tem esperanca de que a
situagdo pode ser revertida. Esperancosa.
Familia de coping —-FUGA
Dalia Nao X “Porque nédo adianta, tem que enfrentar’. X Sim Nao faria
diferente.
N&o evita a situagéo.
Horténcia Nao X X X X Né&o faria
diferente.
Magnélia Néo X X X X Néo faria
diferente.
Kattleya Sim “Tem hora que d& vontade sim, de sair correndo e ndo | “Querer ficar sozinha.” “Vontade de sumir.” “N&o ajuda ndo, | Nao faria
voltar mais, sem olhar para tras, sem fazer curva.” Desejo de estar sozinha. mas que da | diferente.
Se isolar para ndo pensar no que esta vivendo. vontade da. ~
Momentos mais criticos (ex: quando discute com o marido) Afirma nao
_ ajudar.
Familia de coping —SUBMISSAO
Délia Nao “N&o.... eu ngo lembro néo, passou.. passou.” X X X Nao faria
diferente.

Foco no presente.
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Horténcia Sim “A gente lembra sempre, mas ndo é um martirio assim, de | “.... mas eu t6 em constante pensamento na situagdo | “Ai é tudo de novo que eu te falei | Sim Néo faria
ficar pensando s6 nas coisas negativas, mas eu t6 em | para poder tentar ver o que eu posso fazer de melhor | (risos), ai a gente faz uma reflexdo diferente.
constante pensamento na situagédo para poder tentar ver o | em cada passo....” sobre tudo, ai a gente confia em
que eu posso fazer de melhor em cada passo, entendeu?” Deus...”

Na busca de solugdes adequadas.
Pensamentos constantes na busca de solugdo e nédo de Introspeccéo, reflexdo para
forma pessimista. reconhecer a situacdo como
aprendizagem. Uso das crencgas
religiosas.

Magnélia Sim “As vezes vem na minha mente, né? Nao vou te mentir | “E porque... é como se voltasse o tempo, sabe? | “Agoniada” Acha que ndo | Nao faria
néo.” Voltasse aquele comego de tratamento.” ajuda. diferente - “..

Anglstia  por reconhecer a porque eu acho
“.... quando eu me deparo com uma situagéo parecida com | “.. e dd, dé da pessoa, sabe? Da pessoa que vai | possibilidade de sofrimento do que € uma coisa
a minha, ai vem, ai vem com tudo, sabe? Mas ai eu me | passar pelo mesmo que eu passei. outro. normal, ne? Vocé
controlo, ai eu encho de esperanga, eu procuro colocar sentir essas
muitos pensamento bons....” Recordacéo do que viveu. Empatia coisas, ©

G q . patia. importante
~ - entender......”

Os pensamentos sdo presentes principalmente quando
depara com situagdes semelhantes a da familia.

Kattleya Nao “.... Eu tento ndo pensar, eu tento deixar a doenga de la e | “Eu ndo fico pensando ndo, se ndo eu vou fundir o X Sim. Néo faria
focar mais no agora, no momento.” motor. Eu tento n&o ficar pensando nisso, ele s6 ta diferente.

aqui porque t& com uma infecgdozinha. Se eu ficar
Busca focar no agora e evita pensar na doenga. Evitagio do | Pensando na doenca o tempo inteiro eu vou...... Eu
sofrimento. nao vou caminhar e nem ele. Entdo eu tento ndo
focar na doenga.”
Busca se poupar do sofrimento.
Familia de coping -OPOSICAO

Daélia Néo X X X Sim Néao faria

diferente.

Horténcia Sim “... 0s mesmos, ele, eu, minha mée, o pai, as pessoas que | “Para mim é um resgate, coisa que vem de obras | “Por isso que eu tenho aceitagcdo, | Sim. Nao faria
estdo mais envolvidas.” erradas do passado, que veio agora pra gente | eu tenho aceitagdo, mas eu quero diferente.

Como reconhece essa vivéncia como resgate, acredita que
todos envolvidos na vida da crianca tem sua parcela de
responsabilidade. Baseia-se nas crencgas religiosas.

poder....”

Resgate de erros de outras vidas — crengas
religiosas.

melhorar e quero ajudar ele
melhorar para gente poder sair
bem disso, de uma forma ou de
outra, mas sair bem, sair
amparado, para ele ndo se sentir
sozinho em hora nenhuma,
entendeu? Independente do que
quer que acontega.”

Confortada pela crenga religiosa.
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Magnélia N&o “O que tem que ser é, né?” (*) X “... eu me sinto aliviada.” Sim Néo faria
diferente.
“.... eu ndo tenho culpa, nem ninguém’. Aliviada por ndo se sentir culpada.
Situacao que ndo tem controle, acaso do destino.
Kattleya Nao X “Eu sei que ndo tem ninguém responsavel, porque se | “Eu sei que é coisa de Deus | “Ajuda, porque | Nao faria
tiver culpa, eu falo assim, de nés aqui na terra, entdio | mesmo, que o que tem de | eu sei que eu | diferente.

a culpa é do pai e minha, porque foi nés dois que fez
ele.”

N&o se culpa pela doenga do filho.

acontecer com vocé vai acontecer,
né? Entdo ndo adianta a gente
querer fugir, a gente pode fugir dos
homens, mas de Deus n&o.”

Amparada pela fé.

confio muito em
Deus, Ele sabe
o que faz e a
gente ndo sabe
o que diz.”
Confianca  em
Deus.
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