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RESUMO- Esta pesquisa objectivou caracterizar o processo de enfrentamento da
quimioterapia por cuidadores de criancas e, também, identificar sua principais estratégias
de enfretamento. Participaram 11 cuidadoras de criancas em tratamento quimioterapico,
atendidas em Casas de Apoio a criangas com cancer na cidade de Aracaju (Sergipe,
Brasil). No método foi utilizado um roteiro aberto de entrevista, tendo por base o0 eixo
temético: Enfrentamento (da cuidadora e da crianga). As entrevistas foram transcritas na
integra e seu conteudo foi analisado por meio do programa IRAMUTEQ), através do qual
se obtiveram classes de léxicos que, quando agrupados, revelaram as estratégias de
enfrentamento mobilizadas pelas cuidadoras. Os resultados revelaram as seguintes
estratégias: Esforco e Dedicacdo no Cuidado (54,6%), Religiosidade como Fonte de
Conforto e Seguranca para Lidar com a Enfermidade (31,8%) e o Impacto do Cuidado no
Dia a Dia e a Medicalizacdo do Sofrimento (13,6%). Percebeu-se, ainda, que o sofrimento
resultante da sobrecarga do cuidado pode dificultar o enfrentamento, produzindo meios
de ajustamento associados a abnegacéo e resignagdo, em que os cuidadores abrem mao de
tudo para cuidar do filho doente. Entretanto, apesar do desgaste da situacéo, encontrou-se
também atitudes positivas das cuidadoras frente a0 manejo da quimioterapia, tais como
ajustar-se a situacdo, tentar de manter a integridade familiar e apoiar-se na fé religiosa
para lidar com as repercussdes do tratamento. Considerando a familia como fonte
essencial de enfrentamento para a crianca, em especial o principal cuidador, confirmou-se
que esse também precisa ser acompanhado e assistido.

Palavras-chave - Estratégias de Enfrentamento; Quimioterapia; Cuidador; Cancer
Infantil.

COPING OF CAREGIVERS OF CHILDREN WITH CANCER IN
CHEMOTERAPY PROCESS

ABSTRACT- The study aimed to characterize the coping process of chemotherapy in
children’s caregivers, and also, identify the main coping strategies. Participated 11
caregivers of children undergoing chemotherapy attended in support houses for children
with cancer in the city of Aracaju (Sergipe, Brazil). At the method an open interview
guide was used, based on the main theme: Coping (of the children and of the caregiver).
The interviews were transcribed fully and was analyzed by the IRAMUTEQ program,
through which obtained lexical classes that, when clustered, revealed the coping strategies
deployed by the caregivers. The results revealed the following strategies: Effort and
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Dedication in care (54.6%), Religiosity as a Source of Comfort and Security to deal with
IlIness (31.8%) and the Impact on Day to Day Care and the Medicalization of Suffering
(13.6%). It was noticed also that the suffering resultant from the overload of care can
hamper coping, producing adjustment’s means associated to denial and resignation in
which caregivers give up everything to take care of the sick child. However, despite the
wear of the situation, also found positive attitudes of the caregivers front of the
management of chemotherapy, such as adjusting to the situation, trying to preserve family
integrity and rely on religious faith to cope with the effects of treatment. Considering the
family as an essential source of coping for the child, especially the primary caregiver, it
was confirmed that they also need to be accompanied and assisted.

Key- words - Coping behavior; Chemotherapy; Caregiver; Child cancer.

Recebido em 28 de Maio de 2014/ Aceite em 25 de Outubro de 2014

N&o s6 o diagnostico, mas o tratamento do cancer também é acompanhado de dor e
sofrimento para a crianca e sua familia, por ser muitas vezes incompreendido por ambos, ja
que os procedimentos invasivos e dolorosos do tratamento desgastam, as vezes, mais do que a
propria doenca. A possibilidade de cura ou controle da doenga fornecida pela quimioterapia
usualmente esta ligada a uma série de efeitos colaterais incomodos que exigem, tanto das
criancas quanto de seus cuidadores, o uso de modos para lidar com os problemas, a fim de
facilitar o enfrentamento das vicissitudes do adoecimento e tratamento.

O cancer compreende um conjunto de doencas que tém em comum a proliferacdo
descontrolada de células malignas e o seu tratamento é sempre abrangente, exigindo atencéo
ndo sO para as necessidades fisicas, mas também para as necessidades psicoldgicas e
emocionais (Duarte, Zanini, & Nedel, 2012; Kohlsdorf & Costa-Junior, 2012). Dentre as
modalidades de tratamento, a quimioterapia € a mais frequente, associada ou ndo a
radioterapia, cirurgia, imunoterapia ou hormonioterapia (Costa & Lima, 2002; Gelesson, et al.
2009). A quimioterapia consiste na aplicacdo de um conjunto de drogas que atua em diversas
etapas do metabolismo celular, interferindo na sintese ou na transcricio do Acido
Desoxirribonucleico (DNA), ou diretamente na producdo de proteinas, agredindo as células
em divisdo descontrolada. A célula maligna, por estar constantemente se multiplicando, torna-
se um alvo facil para essas drogas, assim como células do sangue e mucosas nao afetadas pelo
cancer, o que leva a uma repercussao sistémica no organismo (Costa & Lima, 2002).

Mesmo diante dos crescentes avangos da medicina, o cancer ainda estd associado a uma
representacdo simbolica de morte, incurabilidade, perdas, intenso sofrimento e descontrole,
tanto por parte do doente quanto de quem o acompanha (Kohlsdorf & Costa-Junior, 2011).
Por outro lado, a perspectiva de cura também vem crescendo, ja que cerca de 80% das
crianca/adolescentes podem ser curados, se diagnosticados precocemente e se submetidos a
procedimentos especializados adequados (INCA, 2011).

A falta de compreensdo da doenga e do tratamento na quimioterapia gera na crianga
sensacdo de perigo e de que algo ruim estd acontecendo com ela, principalmente pelo fato de
as limitagdes consequentes da doenca interferir em sua vida social, impedindo-a de ir a escola,
de brincar e realizar as atividades cotidianas. Logo, ajustes sdo necessarios também na familia
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e, especialmente, na vida do principal cuidador, para que todos possam se adaptar a0 novo
contexto da doenca e aos desafios inerentes ao processo (Ribeiro & Castro, 2007).

Esse principal cuidador, comumente a mée, tem papel fundamental auxiliando a crianga no
enfrentamento da doenca e na adaptagdo das dificuldades que surgem com o tempo de
tratamento (Gomes, Amador, & Collet, 2012). Considerando o sentimento de ambivaléncia
embutido na quimioterapia, pois, a0 mesmo tempo em que é relacionada a dor, é também
relacionada a possibilidade de cura, compreender essa experiéncia sob a ética de quem a
vivencia pode ajudar tanto a crianca, quanto a sua familia e as pessoas que estdo ao seu redor,
a desenvolver modalidades de enfrentamento ao tratamento no seu dia a dia, promovendo o
desenvolvimento de meios de adaptacdo mais eficazes. Com efeito, tenciona-se corroborar a
meta de assisténcia a salde integral, que é criar condi¢des de reabilitacdo fisica, psicologica e
social dignas para a crianca, € prover 0 maximo de apoio, equilibrio emocional e orientacéo
ao cuidador (Cicogna, Nascimento, & Lima, 2010).

O tratamento quimioterapico também afeta outras células saudaveis, e ndo apenas as
cancerigenas, provocando inumeros efeitos colaterais desagradaveis (Ribeiro & Castro, 2007).
Em decorréncia da desospitalizacdo ao término da sessdo de administracdo dos
medicamentos, os efeitos colaterais tendem a surgir, em sua maioria, em casa, cabendo aos
pais alguns cuidados, para os quais, muitas vezes, ndo estdo preparados (Costa & Lima,
2002). Por isso, identificar estratégias que possam auxiliar as criancas e 0s pais no
enfrentamento do processo quimioterapico, a partir da propria experiéncia que estes relatam,
parece ser fundamental para amenizar o impacto do tratamento e otimizar o0 acompanhamento
domiciliar nesse periodo.

A adaptacdo a essa nova situacdo € um desafio para o cuidador, podendo lhes causar
estresse fisico, emocional, psicoldgico e também financeiro, pois o filho doente torna-se o
centro de sua vida (Bonner, Hardy, Willard, & Hutchinson, 2007; Trotzuk & Gray, 2012).
Para tanto, faz-se uso de estratégias de enfrentamento entendidas como um conjunto de
respostas comportamentais, cognitivas ou emocionais frente a uma situacdo de estresse, com a
finalidade de modificar o ambiente ou a percepcdo que se tem do estimulo ou contexto
estressdgeno, a fim de se adaptar da melhor forma possivel ao evento estressor, reduzindo ou
minimizando seu carater aversivo (Antoniazzi, Dell’Aglio, & Bandeira, 1998; Lazarus &
Folkman, 1984; Matud, 2004).

No caso da quimioterapia infantil, o enfrentamento serd efetivo quando as estratégias
amenizarem os sentimentos e efeitos desconfortaveis do tratamento tanto para as criangas
quanto para o cuidador. Dito isto, algumas modalidades de enfrentamento ja séo relatadas na
literatura, compreende-las e aprofunda-las sob a visdo do principal cuidador pode auxiliar,
sobretudo a equipe medica, principalmente os profissionais que participam da rotina desse
cuidador e seu filho. A fim de permitir um planejamento de assisténcia mais adequado e que
amenize o sofrimento de ambos no ato do cuidado, visto que as atividades relacionadas ao
cuidado de uma crianga com cancer podem causar prejuizos na vida dos cuidadores (Rubira,
Marcon, Belasco, Gaiva, & Espinosa, 2012).

No estudo de Beck e Lopes (2007), os cuidadores relataram que diversas areas de sua vida
sdo afetadas, pois se veem obrigados a abrir mao do trabalho, do estudo, da hora de sono, da
vida social, do lazer, do prazer, da vida familiar e do seu cuidado pessoal. Ainda segundo a
pesquisa, gerenciar o tempo e reduzir a tensdo sdo as principais preocupagdes dos cuidadores,
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porque as atividades de cuidar impedem o cuidado pessoal e o lazer. Tais aspectos podem
comprometer tanto a qualidade de vida do préprio cuidador, do ato do cuidado e da prépria
melhora do filho, uma vez que pesquisas relatam que o cuidado dos familiares influenciam na
recuperacdo mais eficaz da crianca.

A fim de amenizar tais prejuizos ao cuidador, a escuta psicoldgica pode ser fundamental
para o enfrentamento da doenca, para a qualidade de vida do cuidador (Grant & Traesel,
2010) e para o desenvolvimento de estratégias adaptativas diante do sofrimento que este
vivencia junto ao filho doente. O diagnostico de uma doenga cronica em seus filhos pode lhes
acarretar sintomas fisicos e emocionais drésticos, que poderdo influenciar negativamente o
comportamento e adaptacdo de ambos (Alves, Guirardello, & Kurashima, 2013). Por isso,
todos os profissionais da equipe, em particular o psicélogo, deve estar preparado para oferecer
apoio e suporte emocional, a fim de viabilizar a manutencéo do equilibrio psiquico e da satde
do cuidador.

Enfim, pressupondo-se que as estratégias utilizadas pelo cuidador para enfrentar o
tratamento quimioterapico influenciara, por sua vez, o comportamento da crianca em relacédo
a evolucdo do seu estado de salude (Motta & Enumo, 2010), este trabalho, volta-se a
compreensdo de como o cuidador esta lidando com os desafios adaptativos do tratamento do
filho, a fim de contribuir ndo s6 para atencdo e cuidado do cuidador, mas também para
facilitacdo na busca pelo bem-estar da crianca.

O objetivo deste estudo foi caracterizar o processo de enfrentamento da quimioterapia
pelos principais cuidadores de criangas em tratamento quimioterapico, como também
identificar as principais estratégias de enfretamento utilizadas diante da situacao.

METODO

Participantes

Foram entrevistados 11 cuidadores, dos quais 10 eram as maes, de crian¢as com cancer que
estdo em tratamento quimioterapico ha pelo menos um més, assistidas pelas seguintes casas
de apoio: Grupo de Apoio a Criancas com Cancer (GACC) e Associacdo dos Voluntarios a
Servico da Oncologia em Sergipe (AVOSOS), ambas situadas em Aracaju (Sergipe, Brasil).
Apenas uma crianca era filha Gnica e a maioria eram meninas, 6 (54,5%). O tipo de cancer
predominante entre os filhos dos participantes foi a leucemia (45, 4%), enquanto que o
diagnostico dos demais distribuiu-se em tumores do sistema nervoso central (n = 3),
osteosarcoma (n = 1), linfoma (n = 1) e préstata (n = 1).

Nas entrevistas o discurso dos participantes foi investigado até que atingisse o estagio de
coeréncia interna e reiteracdo, mediante o critério da saturacdo (Fontanella, Ricas, & Turato,
2008). O tipo de amostragem foi intencional, tendo como critério de inclusdo estar
acompanhando o filho na casa de apoio e denominar-se como principal cuidador.

Material

As entrevistas foram gravadas em audio de acordo com a disponibilidade e permanéncia
dos pais nas casas de apoio. As instituicGes autorizaram a pesquisa atraves da assinatura de
termo especifico, respeitando-se os critérios éticos em pesquisas com seres humanos, e todos
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0s participantes declararam seu consentimento por meio do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE). Em vista da maioria absoluta dos participantes serem mées, a palavra
cuidador, a partir deste ponto, sera utilizada no feminino “cuidadoras”.

Procedimento

Como se tratou de uma entrevista aberta, a conducao se baseou no seguinte eixo tematico:
Enfrentamento (da propria cuidadora e da crianga). A partir desse eixo e na propria dindmica
da entrevista, as perguntas foram elaboradas no sentido de conhecer mudancas
comportamentais (cuidadora e crianga), internas e externas, envolvidas no processo
quimioterapico, por exemplo: Como é para passar pela experiéncia da quimioterapia? Quais
sentimentos se revelaram diante dessa situacdo? O que mudou em vocé e no seu filho quanto
ao interesse pelas atividades cotidianas? Como vocé poderia descrever o modo que lida com
a quimioterapia de seu filho? Dentre outras. Além dessas informac@es, coletaram-se dados
das cuidadoras e clinicos acerca do tratamento da crianca, a saber: Nome e grau de parentesco
do responsavel, nome da crianca e idade, a quantidade de irmaos, o diagndéstico, o tempo de
diagnostico e o tempo de quimioterapia. Cada entrevista durou em média 30 minutos, sendo
que a mais longa durou uma hora e a mais curta vinte minutos.

As entrevistas foram transcritas na integra e analisadas através do programa Interface de R
pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires (IRAMUTEQ). O
IRAMUTEQ é um método informatizado para analise de textos, que busca apreender a
estrutura e a organizacao do discurso, informando as relacdes entre os mundos lexicais mais
frequentemente enunciados pelo sujeito. Dentre os diferentes tipos de analise possiveis,
utilizou-se a Classificacdo Hierarquica Descendente (CHD) e dendograma de classes
(Camargo & Justo, 2013).

A andlise foi executada a partir de um corpus Unico, em que foram relacionadas todas as
entrevistas. A CHD permite a analise de segmentos de textos que apresentam vocabulario
semelhante entre si e vocabulario diferente de outros segmentos de texto, simultaneamente,
calculando distancias e proximidades a partir de testes do Qui-Quadrado (Camargo, 2005).
Com essas andlises, 0 IRAMUTEQ organiza as palavras em um dendograma, que representa a
guantidade e composicdo léxica de classes a partir de um agrupamento de termos, do qual se
obtém a frequéncia absoluta de cada um deles e o valor de qui-quadrado agregado.

Com a avaliagdo do dendograma, visualizou-se 0 conjunto de palavras agrupadas nas
classes, sendo que as mais representativas foram aquelas com valor de qui-quadrado mais
elevado (relacdo de pertinéncia entre termo e classe). Em cada uma das classes designou-se
uma nomenclatura conceituando o contetdo lexical obtido por meio da CHD, significando o
aspecto semantico passivel de interpretacdo a partir da organizacdo em classes. Por fim, a
andlise de contraste permitiu a comparacdo dos discursos entre o grupo das maes e do Unico
pai em cada umas das classes, de tal modo, constatou-se que ndo houve destaque do discurso
desse pai em relacdo aos demais, o0 que significa que aquele mostrou-se homogéneo e
assexuado. Deste modo, optou-se por utilizar o termo “cuidadoras” para referir-se aos
participantes, inclusive ao pai.
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RESULTADOS

A anélise de Classificacdo Hierarquica Descendente resultou num dendrograma composto
por 03 classes. Na Figura 1 sdo apresentadas as classes e denominacdo dos conteudos
relacionados a cada uma delas.

Estratégias de enfrentamento das cuidadoras
diante da quimioterapia do filho

Classe 3
O impacto do cuidado no dia-
Classe 1 Classe 2 a-dia e a medicalizacio do
Esforco e dedicacgiio no ato Religiosidade como fonte de sofrimento
do cuidado conforto e seguranca para lidar F(%)=13,6%
F(%) =54,6% com a enfermidade do filho
F(%) =31,8%

Palavra F(%) X? Palavra F(%) X2 Palavra F(%) X7
Tentar 75.0 35.59 Olhar 100,0 68,36 l}emedlo 100,0 102,79
Desanimar 1000 34.65 Ajuda 1000 62,59 Consegur 1000 30,90
Doenga 1000 34,65 Deus 100,0 54,89 Dormir 66,7 4788
Ouvir 667  34.65 Segurar 1000 39,34 Tomar 336 46,05
Sentir 42’3 29’81 Momento 62,6 33,99 Pr?blema 75,0 40,84
Entender 400 2523 Luta ST.1 3259 Calada 1000 39,34
Tristeza 617 2523 Cuidar 100,0 30,94 Veia 100,0 3934
Estressar 1000 17.06 Fé 100,0 29,58 Forte 32,9 2468
Sofrimento  100,0  17.06 Forga 1000 27,62 S0 66,7 22,65
Conformar 1000  17.03 Reagir 100,0 2523 Acalmar 1000 19,33

Figura 1. Dendograma e Classes Léxicas das Estratégias de Enfrentamento das Cuidadoras
diante da Quimioterapia do Filho.

Classe 1: Esforco e dedicacéo no ato do cuidado (54,6%)

Esta categoria abarca a resignacdo e abnegacdo resultantes do esforco, dedicacdo e
sofrimento das cuidadoras junto ao seu filho doente, a fim de promover o bem-estar fisico,
emocional e psicologico destes. O sentimento de medo da possivel perda do filho que é
vivenciado se mostra evidente quando elas relatam que, se possivel, doariam sua vida pelo
filho (abnegacdo). Diante dessa situacéo, as cuidadoras se veem obrigadas a deixar para tras
tudo que lhes era prazeroso e fazia parte da sua rotina, dedicando-se integralmente a cuidar do
filho em tratamento (resignacao).

Algumas das palavras mais recorrentes foram “tentar” (p< 0,001); “ouvir” (p< 0,001);
“desanimar” (p< 0,001); “doenga” (p< 0,001); “sentir” (p< 0,001); “entender” (p< 0,001);
“tristeza” (p< 0,001); “sofrimento” (p< 0,001); “estressar” (p< 0,001) e “conformar” (p<
0,001). Dessa forma, propGe-se a seguinte sentenga como discurso simbolico representativo
da classe, construida a partir da analise das principais palavras da classe 1: “tentar ouvir para
ndo desanimar, sentir tristeza devido ao sofrimento e estresse. N&o entender, mas buscar se
conformar”.
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Passado o choque de receber o diagnostico de uma doenca severa como 0 cancer, as
cuidadoras sentem a necessidade de tentar reagir e serem fortes. Quando percebem que pouco
pode ser feito para contornar a situacdo, a fim de adaptarem-se a nova realidade, estas
demonstram conformismo, apesar de ndo aceita-la, sendo assim passam a dedicar cuidado e
esforco a seus filhos, tentando sempre dar o seu melhor, para que enfrentem essa situagéo da
maneira menos dolorosa possivel. Com base no sentimento de conformismo, Fernandes,
Ferreira, Silva, Sousa e Marziale (2012), perceberam em seu estudo que as maes aprendem
uma nova forma de ver a realidade de ter um filho com cancer, bem como uma nova
percepcao de “mae” em relacdo a vida. Tais mudangas podem auxiliar na adaptacao das
situacOes estressoras e também a encarar o tratamento de forma menos prejudicial ao bem-
estar préprio e do filho. O que aqui também foi visto na fala das cuidadoras (vale ressaltar que
todas as falas utilizadas para exemplificacdo foram retiradas dos segmentos com maior valor
de qui-quadrado):

(...) “eu acho um pouco estranho, mas a gente tenta fazer o possivel, dar o melhor que a
gente tem” (...) (Participante n°10).

Concentrar a atencdo ao cuidado da crianga pode gerar conflitos familiares, prejuizos a
comunicagdo e autocuidado dos pais (Costa & Lima, 2002; James, Keegan-Wells, Hinds,
Kelly, Bond, Hall, & 2002; Steffen & Castoldi, 2006;). Ainda sobre isso, pesquisas indicam
que ha comprometimento significativo do estado emocional dos cuidadores de criangas com
cancer, como a depressdo, estresse e ansiedade, que tanto compromete o cuidado a crianca
guanto a qualidade de vida e o papel social daqueles (Kazak, et al., 2006). Considerando que a
familia é a principal fonte de apoio emocional as criangas em tratamento oncolégico, torna-se
fundamental o enfrentamento da doenca e alivio do sofrimento (Alves, Guirardelo, &
Kurashima, 2013), fazendo-se necessario trabalhar sentimentos e reagcdes do ponto de vista
psicologico. Diante disso, compreender a experiéncia de ser cuidador de uma crianca com
cancer, bem como o enfrentamento da doenca, do tratamento e o seu impacto gerado no
cotidiano da familia, sdo essenciais para o ato do cuidado, visto que viabilizam a¢des de apoio
e suporte.

O tratamento gera efeitos colaterais desagradaveis na crian¢a, causando-lhes sofrimento e
desanimo (Ribeiro & Castro, 2007). Logo, os pais precisam desenvolver uma série de
recursos para lidar com os eventos de mudanga que surgem (Santos & Gongalves, 2008).
Considerando que o cancer é uma situacdo nao esperada pela familia, pode ocorrer alguma
instabilidade nas relagOes interpessoais, exigindo esforcos extras de seus membros para lidar
com essa nova situacdo. Em sua pesquisa, Gerhardt, et al. (2007), encontraram que 0
ambiente familiar influencia algumas associacfes entre o0 pai e a angustia da crianga, assim,
criangas que vivem num ambiente familiar positivo sdo menos suscetiveis a internalizar
sintomas negativos quando os pais estdo angustiados.

Neste estudo foi possivel perceber que o modo como os pais lidam com a doenca e
condicdo do filho podem influenciar no enfrentamento deste. Se eles percebem que os pais
nédo estdo bem, sentem-se menos fortes e confiantes para enfrentar a situacdo. Com efeito, o
apoio da familia é fundamental para que a crianga possa encarar 0 problema de modo que
minimize o seu sofrimento, pois quando o apoio social é percebido como ausente ou
inadequado, influencia negativamente a recuperacdo e adaptacdo do paciente (Ell, 1996) e
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consequentemente da sua familia. Tal nocdo pode ser extraida da seguinte fala de uma
cuidadora:

(...) “como meu esposo ficou abalado meu filho ndo gostava que ele ficasse perto porque o
pai chorava muito e isso deixava nosso filho muito triste eu falava para ele ndo chorar
porque estava fazendo mal a ele” (Participante n°5).

Ao longo do tratamento as mées relataram desenvolver varias estratégias de enfrentamento
com o objetivo de manter a integridade familiar. Isso ocorre na busca por gerenciar as
dificuldades desencadeadas pelo contexto do cancer. Algumas mencionaram a necessidade da
ajuda de parentes e amigos para cuidar do filho que esta em tratamento e, também, dos outros
filhos, cuja necessidade de atencéo e cuidado também foi lembrada.

A autocobranca que a situacéo evoca pode esgotar os recursos de enfrentamento, causando
desgaste devido ao cuidado e atencdo despendidos ao filho em tratamento, além das
responsabilidades como cuidar dos outros familiares, da casa, desprezando-se a demanda de
cuidados para si (Faria & Cardoso, 2010). Apesar do papel fundamental que as cuidadoras
exercem, nem sempre hd o reconhecimento do processo doloroso que passam e da
necessidade de ajuda, apoio e orientagdo (Sanchez, Ferreira, Costa, & Dupas, 2010). A
disponibilidade de apoio social proveniente de familiares, amigos, vizinhos e colegas de
trabalhos é, portanto, crucial (James et al., 2002).

Dessa forma, o apoio social de pessoas proximas e profissionais de salde pode amenizar o
sofrimento desses cuidadores, que ficam sobrecarregados diante de tantas demandas, assim
como se observa nesta fala: (...) “mudou tudo porque eu ndo posso mais dar atengdo as
outras como eu dava antes eu deixo as duas sozinhas em casa para levar ele para o hospital
as vezes eu fico fora de mim parada no tempo” (...) (Participante n® 11).

Percebe-se ainda que as cuidadoras tentam adaptar-se quando precisam estar internadas
com seus filhos no hospital, pois procuram nédo se abater, tentando tirar proveito dos aspectos
positivos do ambiente hospitalar. Este ambiente gera um sentimento ambiguo, de um lado o
medo da morte, principalmente devido ao contato com outras criangas que também estdo
acometidas com o cancer e vém a o6bito (Gomes, Amador, & Collet, 2012). De outro lado,
surge a ideacdo em torno da expectativa de cura, que facilita o surgimento de uma percepcao
mais positiva do tratamento de seu filho.

Desse modo, medidas de intervencdo psicologica para com as cuidadoras no hospital séo
importantes, a fim de permitir que utilizem recursos adaptativos de enfrentamento que
contribuam também para a minimizacdo do sofrimento no tratamento de seu filho doente, tal
como se apreende da seguinte expressdo: (...) “sempre que estou no hospital nunca fico
parada arrumo umas amigas para ir ocupando o tempo porque se for para ficar sentado o
tempo todo ndo tem quem aguente ndo” (Participante n°2).

Classe 2: Religiosidade como fonte de conforto e seguranca para lidar com a enfermidade
do filho (31,8%)

A categoria traz como tema central a religiosidade como estratégia de adaptacdo e manejo
frente a situacdes de estresse diério. A religiosidade e fé estdo presentes na vida da maioria
das pessoas, primordialmente em momentos dificeis. Em seu estudo Beltrdo, Vasconcelos,
Pontes e Albuquerque (2007), relatam a importancia da espiritualidade e sua influéncia na
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vida dos cuidadores de criancas com cancer. Nos discursos das cuidadoras relatados a seguir
perceber-se-a que a fé e a religido sdo instrumentos usados para enfrentar a realidade de ter
um filho acometido pelo cancer.

As palavras mais importantes na classe foram “olhar” (p< 0,001); “ajuda” (p< 0,001);
“deus” (p< 0,001); “momento” (p< 0,001); “cuidar” (p< 0,001); “fé” (p< 0,001); “forga” (p<
0,001); “reagir” (p< 0,001). Sendo assim, sugere-se a seguinte sentenca como discurso
simbolico representativo da classe: “E 0 momento de olhar e pedir forca a Deus, buscando a
fé para reagir e cuidar”.

Conforme o relato das cuidadoras, ter um filho com céancer é muito dificil, pois o
tratamento os deixa muito debilitados e os priva de ter um desenvolvimento normal como as
demais criancas, pois sdo privados de brincar, correr, e até de comer determinados alimentos,
dentre outras limitacdes. Para enfrentar essa situacdo, as cuidadoras buscam forca e coragem
na religiosidade, em que elas tentam encontrar explicacdo/sentido para o adoecimento do seu
filho (Malta, Schall, & Modena, 2008) e a0 mesmo tempo a esperanca de obterem a cura.
Fernandes et al. (2012), citou que quando a familia ndo perde a fé e consegue seguir em
frente, mesmo diante do sofrimento, conseguem um aliado na luta contra a grave doenca.
Como se observa no discurso a seguir:

“(...) eu estou enfrentando porque vocé sabe que é dificil a pessoa tem que colocar Deus
primeiramente e abaixo de Deus tudo esta no controle. Mudou porque eu fiquei preocupada
porque ele ndo pode comer de tudo, tem alguns lanches e salgados que ele ndo pode,
brincadeiras também tem umas que ele nao pode mais, correr, etc.”. (Participante n°4)

Observa-se ainda que as cuidadoras atribuem a fé o progresso e melhora de seus filhos.
Para elas, sO € possivel enfrentar e reagir a essa situacdo porque a fé religiosa tem dado forca
e coragem também aos seus filhos. Como exposto a sequir: “(...) ela é muito esfor¢ada e tem
muita for¢a de vontade, eu vejo que ela luta muito para ficar boa, deus vai nos ajudar”.
(Participante, n°6).

Logo, vé-se que as criangas sdo incentivadas a seguir o exemplo das cuidadoras e terem fé
para alcancar a cura. A busca pela religiosidade atua positivamente nesse sentido, como um
auxilio externo quando o individuo percebe que seus recursos internos estdo se exaurindo
(Vieira & Queiroz, 2006). Especialmente quando o estagio da doenca é avancado, algumas
mdes relatam que sentem medo de perder seus filhos, mas que a fé d& a elas a esperanca de té-
los por perto por mais tempo. O desespero em ver a morte se aproximar de uma crianca,
figura que representa pureza e bondade, s6 é compreendida através da fé que se tem de
superar a situacdo em que vivem. Sobre isso, Ano e Vasconcelles (2005) mencionam que a
afiliacdo religiosa estd positivamente associada a qualidade de vida e que existe uma relacédo
positiva moderada entre estratégias de enfrentamento religioso e resultados positivos de
ajustamento psicoldgico, possibilitando uma variedade de outros recursos adaptativos ao
individuo.

A religiosidade parece facilitar 0 acesso a redes de suporte e integracdo social nas
instituigdes religiosas (Seigel, Anderman, & Schirsmshaw, 2001), o que pode indicar a busca
desta em momentos de doengas graves, a fim de obter apoio emocional e assistencial. Dito
isto, estudos mostram que o enfrentamento religioso pode estar associado tanto a estratégias
focadas no problema, quanto na emocdo, bem como a liberacdo de sentimentos negativos
relacionados ao estresse, podendo ser ou ndo adaptativos (Panzini & Bandeira, 2007).
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Enfim, considerando a importancia da fé como um elemento de suporte emocional as
cuidadoras em situacOes de adoecimento de seus filhos, acredita-se ser fundamental
compreender essa experiéncia em seu sentido particular e singular, na ,tentativa de
desenvolver modos mais saudaveis de lidar com o sofrimento desencadeado pela
quimioterapia.

Classe 3: O impacto do cuidado no dia a dia e a medicalizacéo do sofrimento (13,6%)

A seguinte categoria apresenta 0s contetdos relativos a necessidade de regulacdo do
estado emocional/psicologico das cuidadoras e ao sofrimento inerente a situacdo de
adoecimento de seus filhos. Observou-se que elas recorrem a atitudes paliativas, tais como a
medicalizacdo para enfrentar as fases de tratamento quimioterapico. Enfrentar a doenca requer
muitos esforcos a fim de ajudar a crianca nas dificuldades que surgem ao longo do tratamento,
0 que pode gerar uma desestruturacdo emocional, acarretando sentimentos como culpa,
depressdo, medo, inseguranca, angustia e estresse (Ribeiro & Castro, 2007).

As palavras mais importantes na classe foram “remédio” (p< 0,001); “conseguir” (p<
0,001); “tomar” (p< 0,001); “problema” (p< 0,001). Desse modo, indica-se a seguinte frase
como representativa do contetdo da classe: “A sobrecarga devido ao sofrimento no cuidado
do filho me leva a tomar remédios para conseguir enfrentar o problema”.

Segundo Duarte et al., (2012) na maioria dos casos a méde é quem assume a rotina dos
retornos ambulatoriais, internacdes, cuidado, horario dos remédios e intercorréncias, dedica-se
como pode ao filho, e, tal situacdo pode reduzir sua qualidade de vida. Além disso, tais
exigéncias podem levéa-las a negligenciar a propria satde, comprometendo o desenvolvimento
de estratégias de enfrentamento adaptativas ao tratamento. As exigéncias do cotidiano
também foram observadas neste estudo e entende-se que sejam potenciais geradores de
conflito, prejudicando a qualidade de vida das cuidadoras durante o tratamento (Kohlsdorf &
Costa-Junior, 2008). Com isso, por vezes, a medicalizacdo € requisitada para que consigam
enfrentar as situacOes de estresse que surgem no sofrimento atrelado ao cuidado.

Além do manejo do cuidado do filho doente, e de seus irmaos saudaveis, as cuidadoras
tém de enfrentar seus proprios medos, expectativas e ameacas de recaida. Relatam gastar
todas as suas energias tentando manter o controle e o equilibrio da situacdo, visto que se
sentem responsaveis por transmitir apoio e confianca ao filho, e se esforcam para nao
transparecer medo e inseguranga impostas pela vivéncia do cancer. Diante de uma situacdo
ambigua, as cuidadoras se deparam com a angustia de um desfecho ainda incerto e as proprias
consequéncias do tratamento no dia-a-dia, visto que a quimioterapia apresenta inimeros
efeitos colaterais, dentre eles, vomito, desanimo, choro e raiva (Costa & Lima, 2002). Como o
relato seguinte evidencia:

“fazia tudo sempre com paciéncia, acalmava a todos e me acalmava e acalmava ela. Eu
nunca tive nenhum problema de nervos, eu nunca tomei remédio nenhum. Vendo minha
situacdo meu filho ligou para a SAMU (...) fui para o hospital e tomei um remédio forte na
veia e voltei para casa. SO depois disso foi que eu consegui voltar a dormir normal” (...).
(Participante n°6)

Como foi percebido neste estudo, algumas cuidadoras relatam ndo suportar a sobrecarga,
emocional e/ou fisica, da qual tentam se recuperar a base de remédios. Estudos ja revelam os
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prejuizos na saude dos pais, em especial das mdes, pois acabam necessitando de assisténcia
médica, psicoldgica e social (Rubira et al., 2012). Dessa forma entende-se que nem todos 0s
cuidadores resistem continuamente ao sofrimento e, por vezes, adoecem no ato de cuidar.
Ainda que estudos demonstrem que o principal cuidador pode adaptar-se de forma satisfatdria
a nova condicdo familiar, apresentam perturbacbes psicolégicas diferentes daquelas
vivenciadas por cuidadores de criancas que ndo expostas a tratamento oncologico (Kohlsdorf
& Costa-Junior, 2011). Logo, é essencial o fortalecimento do apoio social, um modo
especifico de enfrentamento, e que também haja divisdo na responsabilidade do cuidado, isso
guando a sobrecarga se resume a um cuidador apenas (Gomes et al., 2012).

Anélise geral das classes: Como ocorre o0 enfrentamento das cuidadoras?

O tratamento quimioterdpico na infancia se constitui em um evento adverso ao
desenvolvimento e a dindmica familiar, carregando em sua propria dindmica de desafios e
sofrimento, um poderoso elemento estressor. Assim, entende-se que o sofrimento resultante
da sobrecarga do cuidado pode dificultar o enfrentamento satisfatdrio das cuidadoras e
consequentemente de seus filhos, ja que a falta de controle sobre os efeitos colaterais do
tratamento geram preocupacéo, dor e angustia, como vislumbrado anteriormente.

Apesar do desagrado com a situacdo, percebem-se atitudes positivas frente ao manejo da
quimioterapia, provavelmente por acreditar que essa terapéutica seja a chance de recuperacao
da vida dos seus filhos, tais atitudes definem o enfrentamento das cuidadoras. Apesar de 0 ato
de cuidar ser entendido culturalmente como um prolongamento do papel que a mulher ja tinha
como mulher, mae e dona de casa, a analise de contraste mostrou que ndo houve diferenca
entre os discursos dos participantes. Pode-se concluir que embora estudos foquem em mées
como cuidadoras, a presenca de um pai revelou que o cuidado, embora menos frequente,
independe do sexo do cuidador.

DISCUSSAO

Pretendeu-se com este estudo contribuir para o aprimoramento do conhecimento acerca do
processo de enfrentamento da quimioterapia pelas cuidadoras bem como das principais
estratégias de enfrentamento utilizadas por elas. Acredita-se, a partir dos resultados e da
propria expressao dos participantes, que o esfor¢o, a dedicacdo e o cuidado geram nas
cuidadoras uma sobrecarga e que para tentar lidar com o sofrimento, elas buscam na
religiosidade o conforto e a seguranga que necessitam para lidar com as demandas do
tratamento quimioterapico de seus filhos (as trés classes que emergiram nas respostas das
participantes).

Os resultados indicam ainda que o tratamento € uma experiéncia transformadora, pois
acarreta mudangas estruturais e contextuais na interacdo familiar, ressignificagdo de valores e
prioridades, e, por isso, a necessidade de suporte social, além da busca de sentido para a
situacdo vivida através da religiosidade. Entende-se que o cuidar de criangca com cancer
durante o tratamento quimioterapico sobrecarrega o cuidado e compromete a qualidade de
vida do cuidador, devido a exigéncia e dificuldade no ato do cuidar, sendo assim, percebe-se a
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necessidade de uma rede de suporte também a esses cuidadores, visto que esta pode diminuir
a sobrecarga dos mesmos.

Por outro lado observou-se também relatos de formas menos adaptativas de enfrentamento,
tais como a resignacgdo e abnegacdo, em destaque na classe 1, visto que as cuidadoras abrem
mé&o de tudo, inclusive da prépria vida, se fosse possivel, para cuidar do filho. A literatura
mostra que tal experiéncia gera na cuidadora medo e inseguranca para lidar com situagdes
angustiantes decorrentes do tratamento, apreendendo desse modo o tratamento como um mal
estar necessario para alcancar a cura do filho.

Apesar da literatura na area contemplar o apoio social enquanto estratégia importante no
enfrentamento de doencas e tratamentos complexos, como a quimioterapia (Ell, 1996;
Lutgendorf et al., 2005), neste estudo percebeu-se que o Apoio Social apareceu ndo como
uma estratégia delimitada em si, mas como base para os demais tipos de enfrentamento. O
Apoio Social destacou-se em todas as classes, 0 que permitiu uma analise destas atraves do
proprio apoio social. Observou-se na classe 1 que o apoio social é fundamental no ato do
cuidado, visto que, ameniza o impacto deste no cotidiano familiar; na classe 2 percebeu-se
que as cuidadoras buscam na religiosidade forca para lidar com a doenca do filho, desse
modo, o apoio social pode vir das instituicdes religiosas possibilitando apoio emocional e
psicolégico que aquelas necessitam e por fim na classe 3 0 apoio social principalmente dos
familiares, amigos e vizinhos, € crucial para minimizar o impacto do cuidado diério do filho
doente gerado nas cuidadoras. Conclui-se entdo que o tema € transversal a todas as classes e
por isso € basico para o processo de enfrentamento de doencas crénicas como o cancer.

Como ja foi dito, o diagnostico do cancer pediatrico gera um choque, e pode desencadear
na crianga e familiares reagOes e sentimentos que precisam ser trabalhados nos mais diversos
aspectos, inclusive do ponto de vista psicoldgico. Visto que a familia tem papel fundamental
durante todo o tratamento, esta também precisa ser acompanhada e assistida por profissionais
capacitados.

Por fim, o estudo apresenta resultados que corroboram dados indicados na literatura, e
permite destacar as exigéncias e demandas enfrentadas por cuidadores pediatricos durante o
tratamento quimioterdpico, indicando estratégias que podem ser favoraveis e devem ser
atentadas no processo de tratamento. No entanto, como o0s participantes deste estudo ja
recebem apoio de instituicbes, sugere-se que mais pesquisas investiguem, de modo
sistematizado e em carater longitudinal, a vivéncia de cuidadores, pacientes pediatricos, bem
como outros familiares, ao longo do tratamento. Para tanto seria importante incluir, tambem, a
visdo da crianca doente, o que requer outro delineamento metodologico, ndo contemplado
nesta pesquisa. Considerando que a resignagéo e abnegacdo foram evidentes no discurso das
cuidadoras, propde-se que os profissionais da area de salde sejam preparados para lidar com
tais aspectos no enfrentamento destes cuidadores.

Finalmente, estudos como este, com 0 objetivo de investigar o enfrentamento das
cuidadoras neste ambito podem permitir o planejamento de programas de intervencdo e de
suporte familiar direcionados as necessidades das cuidadoras e seus filhos. Dito isto, novos
estudos com outros familiares e/ou com a propria crianga, devem ser realizados, a fim de
alcancar um maior entendimento e esclarecimento das estratégias de enfrentamento ja
identificadas. Além de investigar as possiveis relacbes entre tais estratégias como
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responsaveis por formas mais (ou menos) adaptativas para 0 manejo das adversidades,
visando uma melhor adaptagéo para os cuidadores e criangas.
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